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Tutkimuksessa tarkastellaan sairastuneen vertaistukea ja sitä miten eri sairauksien aiheuttamat elämänmuutokset 
liittyvät vertaistuen tarpeeseen sekä mitä merkitystä vertaistuella on sairastuneelle. Vertaistuki on samankaltaisessa 
elämäntilanteessa olevien ihmisten toisilleen antamaa kokemukseen perustuvaa tukea. Sairastuneen vertaistuki on 
samaa tai samantapaista sairautta sairastavien keskinäistä tukea joka toimii julkisten palvelujen rinnalla. Tutkimusky-
symykset ovat: 1) Mitä sairastuneen vertaistuki on? 2) Miten sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertais-
tuen tarpeeseen ja miten vertaistuen piiriin päästään? 3) Millainen merkitys vertaistuella on sairastuneen hyvinvoin-
nille ja millainen on vertaistuen suhde hyvinvointipalveluihin?  
 
Tutkimuksessa on keskeistä se, mitä vertaistuen piirissä olevat sairastuneet itse ajattelevat vertaistukitoiminnasta. 
Sairastuneet kokivat vertaistukitoiminnan tietolähteenä, suojan ja turvan tuojana ja moniin ongelmiin löytyi ratkaisu 
vertaisilta. He kokivat myös, että he olisivat joutuneet käyttämään enemmän sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, 
jos vertaistukea ei olisi. Vertaistukiryhmässä on saanut tukea hakemuksien laatimisessa ja apuvälineiden käytössä. 
   
Tutkimuksen kohteena ovat vertaistuen piirissä toimivat sairastuneet, tukihenkilöt ja ryhmänvetäjät sekä läheiset. 
Tutkimuksessa käsitellään kuuden eri sairausryhmän vertaistukitoimintaa. Ominaisuuksiltaan sairastavien vertaistuki-
toiminnot on tutkimuksessa ryhmitelty seuraavasti: ALS- ja Parkinsonryhmät  Tunne ryhmittymäksi, sydän- ja osteopo-
roosiryhmät Kunto ryhmittymäksi  ja keliakia- ja rintasyöpäryhmät Tieto ryhmittymäksi. Tutkimusaineisto on hankittu 
haastattelemalla, havainnoimalla ja kirjallisella kyselylomakkeella. Aineistoa analysoidaan sisällön analyysillä: teemoit-
telulla ja tyypittelyllä sekä vertailemalla toimintaa vertaistukiryhmissä, tukihenkilötoiminnassa, sopeutumisvalmen-
nuksessa ja ensitietotapahtumissa.   
 
Sairastuneet saavat tietoa vertaistuesta sairaudesta riippuen useista eri lähteistä. Tiedottajina ovat potilasjärjestöt ja 
muut kolmannen sektorin toimijat. Myös sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat tärkeitä tiedonlähteitä 
etenkin sopeutumisvalmennuksesta ja ensitietotapahtumista. Kaikki sairastuneet eivät pääse vertaistuen piiriin eikä 
tieto saavuta kaikkia tuen tarvitsijoita.  
 
Sairauden aiheuttamat oireet ja muutokset synnyttävät sairastuneille tarvetta tavata toisia samassa tilanteessa olevia. 
Vertaistukitoimintaa peilatessa muihin tukiin ja palveluihin, kokevat sairastuneet vertaistuen lisätukena, erityistukena 
ja henkisenä tukena. Vertaisina pidetään paitsi samaa myös jotain muuta sairautta sairastava.   Vertaistukiryhmässä 
ollaan yhdessä, keskustellaan ja kokoonnutaan yhteisiin harrastuksiin. Siellä syntyy sairastuneen jokapäiväistä elämää 
tukevaa kokemustietoa. Vertaistukea tutkitaan sairastuneen näkökulmasta empiirisesti haastatellen, havainnoiden ja 
kyselyaineiston avulla. Tutkimuksen avainkäsitteitä ovat vertaistuen ohella vertaistukiryhmä, ryhmänvetäjä, tukihenki-
lö, sairastunut ja läheinen. Lisäksi käsiteparit keskinäinen tuki ja kokemustuki, ensitieto ja sopeutumisvalmennus sekä 
sosiaalinen tuki ja sosiaalinen verkosto ovat keskeisiä. Tutkimuksessa havaittiin, että tukihenkilöksi hakeudutaan, jos 
itse ei ole sairastuessaan saanut apua tai jos on saanut apua, halutaan sitä tarjota toisille. Tukihenkilön antama tuki on 
yksilöllistä ja toteutuu usein sairauden alkuvaiheessa. Ryhmänvetäjäksi hakeudutaan omasta kiinnostuksesta. Ryh-
mänvetäjät ovat sitoutuneita vapaaehtoisia mutta myös monitaitoisia ammattilaisia.  Läheisten merkitys vertaistuki-
toiminnassa on suuri. Moni, pyörätuolilla liikkuva, lisähappea tarvitseva sairastunut ei olisi voinut tulla ryhmään eikä 
osallistua sen toimintaan ilman läheisen tukea. Myös läheisten jaksamisesta kannettiin vertaistukiryhmissä huolta.    
 
Vertaistuki ulottuu sellaisille alueille, mihin julkisella tuella ei ole resursseja tai mihin julkiset palvelut eivät luonteensa 
mukaan pysty ulottumaan.  Julkinen tuki ei voi korvata vertaistukea, sillä vertaistuki perustuu omakohtaiseen koke-
mukseen. Toisaalta vertaistuki ei voi korvata ammatillista tukea, sillä molempia tarvitaan. Vertaistuki toimii julkisen 
tuen rinnalla ja vertaiset pystyvät omalla kokemukseen perustuvalla erityisosaamisellaan tukemaan toisiaan. Jos ver-
taistukea ei olisi, sairastuneet joutuisivat turvautumaan enemmän sosiaali- ja terveyspalveluihin, jolloin siellä joudut-
taisiin aivan uudenlaisten palvelujen kehittämisen eteen.    
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This study examines peer support for people suffering from illnesses or medical conditions; how the life changes 
associated with different illnesses affect the need of peer support; and what significance peer support has to the 
sufferer. Peer support is provided by people in similar life situations on a reciprocal basis and is based on their 
experiences. In the case of illnesses or medical conditions, peer support is provided by people suffering from the same 
illness or one similar to it. The research questions are: 1) What does peer support for sufferers entail? 2) How do the 
changes in life caused by an illness affect the need for peer support, and how can sufferers obtain peer support? 3) 
What is the significance of peer support to the welfare of sufferers, and what is the relationship between peer support 
and the welfare services?   
 
The study focuses on how peer support is viewed by sufferers currently receiving it. The sufferers viewed peer support 
as a source of information, support and security, which provided solutions to many problems. They also felt that had 
peer support not been available, they would have needed more support from the social and health care services. For 
instance, sufferers received assistance from peer support groups in filling out applications and the use of medical aids. 
 
The study examines the following groups: sufferers participating in peer support activities; support persons; peer group 
leaders; and the sufferers’ close friends or relatives. Six different peer support groups are included in the study, and 
they have been divided into categories based on the peer support functions characteristic of each group. The ALS and 
Parkinson’s disease groups belong to the Emotion category; the heart disease and osteoporosis groups to the (Physical) 
Condition category; and the celiac disease and breast cancer groups to the Knowledge category. The research material 
has been collected through interviews, observations and written questionnaires. The material has been analysed 
through content analysis, i.e.,  by defining themes and types and comparing activities in the peer support groups, 
support person functions, adaptation training and information for newly diagnosed sufferers.Sufferers receive 
information about peer support from various sources, depending on their illness or condition. Patient organizations and 
other third sector parties act as information providers. Social and health care professionals, too, are an important 
source of information, especially with regard to adaptation training and information for the newly diagnosed. Not all 
sufferers have access to peer support, and information about peer support does not reach everyone who needs it. Due 
to the symptoms and changes caused by an illness or medical condition, sufferers experience a need to meet other 
people in a similar situation. Compared to other kinds of support and services, sufferers view peer support as a form of 
additional support, special support and emotional support. Not only persons who have the same illness or condition, 
but also those suffering from a different illness, are viewed as peers. Peer support groups provide sufferers with 
opportunities to spend time together and participate in discussions and activities. The groups generate experiential 
knowledge that supports the daily life of sufferers. The study examines peer support empirically, from the sufferer’s 
viewpoint, through interviews, observations, and the use of questionnaire material. In addition to peer support, the 
study includes the following key concepts: peer support group, group leader, support person, sufferer, and sufferer’s 
close friend or relative. Moreover, the following concept pairs are central in the research: mutual support and 
experiential support; information for the newly diagnosed and adaptation training; and social support and social 
network.The research findings show that people become support persons either because they themselves did not 
receive help when they fell ill, or because they did receive help and want to help others. The support given by a support 
person is unique and individual and often takes place in the first phase of an illness. Becoming a group leader is 
motivated by a personal interest in the subject. The group leaders are committed volunteers but also professionals with 
various skills. Close friends and relatives, too, play an important role in enabling peer support groups to function. 
Without the help of a close person, many sufferers who depend on wheelchairs or medicinal oxygen would not be able 
to participate in a group. The well-being and strength of the people close to the sufferers has also been a concern in the 
groups. Peer support can reach areas for which the public services do not have resources, or which they cannot 
otherwise access due to their nature. Public support cannot replace peer support, which is based on personal, first-hand 
experience. On the other hand, peer support cannot replace professional support; both are needed. When peer support 
functions parallel with public support, peers can support each other with their special expertise based on their own 
experience. Without peer support, sufferers would have to rely more on social and health care services. This in turn 
would create a need for a whole new type of services in the public sector.   
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I undersökningen granskas stöd av likställda för den insjuknade samt hur livsförändringarna, beroende på olika sjuk-
domar, påverkar behovet av stödet och hurdan betydelse stödet har för den insjuknade. Stöd av likställda innebär 
erfarenhetsbaserat stöd som människor i liknande livssituation ger varandra. Stödet är ömsesidigt stöd hos männi-
skor, insjuknade i samma eller liknande sjukdom och fungerar vid sidan av officiell service. Forskningsfrågorna är: 1) 
Vad innebär stöd av likställda? 2) Hur påverkar livsförändringarna, beroende på sjukdomen behovet av stöd av lik-
ställda och hur stöd av likställda kan nås? 3) Vilken betydelse har stödet av likställda för välbefinnandet av den insjuk-
nade och hur relaterar stödet av likställda till välbefinnandeservice?   
 
Avhandlingen fokuserar på sådana insjuknades åsikter om verksamheten för stödet av likställda som själva fått denna 
typ av stöd. De insjuknade anser att verksamheten för stöd av likställda fungerar som informationskälla, ger trygghet 
och möjlighet att få lösning på många problem av likställda. De tyckte också att de skulle ha behövt använda mera 
social- och hälsovårdservice om de hade saknat stöd av likställda. I självhjälpsgrupperna har de fått hjälp med att fylla i 
ansökningar och använda hjälpmedel. 
 
Forskningsobjekten utgörs av insjuknade som får stöd av likställda, deras stödpersoner, gruppledare och anhöriga. I 
avhandlingen undersöks verksamheten för stödet hos sex olika sjukdomsgrupper.  Verksamheterna har grupperats 
med tanke på deras egenskaper på följande sätt: ALS- och Parkinson-grupperna till en Känslogrupp, hjärt- och osteo-
porosgrupperna till en Konditionsgrupp och celiaki- och bröstcancergrupperna till en Kunskapsgrupp. Forskningsmate-
rialet har samlats med hjälp av intervjuer, observation och en skriftlig frågeenkät och analyseras med hjälp av inne-
hållsanalysen: tematisering, typologisering och jämförelse av grupp- och stödpersonsverksamhet, anpassningsförbe-
redelse och första informationshändelser. 
 
De insjuknade får information om stödet från olika källor beroende på sjukdomen. Informationskällorna är patientor-
ganisationer och andra aktörer inom den tredje sektorn. Framför allt information om anpassningsförberedelse och 
första informationshändelser fås av personalen inom social- och hälsovården. Stöd av likställda är inte nåbart för alla 
insjuknade och vissa insjuknade som skulle behöva stöd saknar det på grund av brist på information.   
 
Symptom och förändringar, förorsakade av sjukdomen skapar behov till att träffas med andra i liknande livssituation. 
När stödet jämförs med andra stöd- och serviceformer upplever de insjuknade stödet av likställda som tilläggshjälp, 
specialhjälp och psykologisk hjälp. Förutom patienter som har samma sjukdom upplevs även patienter som har någon 
annan sjukdom som likställd. Verksamheten för stöd av likställda innebär samvaro, diskussioner och gemensamma 
hobbyer. Där bildas erfarenhetskunskap som stödjer den insjuknades vardag.  
 
Stöd av likställda undersöks empiriskt ur den insjuknades synvinkel genom att intervjua och observera och med hjälp 
av frågematerialet. Vid sidan av stöd för likställda är forskningens nyckelbegrepp grupp för stöd av likställda (eller 
självhjälpsgrupp), gruppledare, stödperson, den insjuknade och anhörig. Ytterligare centrala begrepp är begreppspa-
ren ömsesidigt stöd och erfarenhetsbaseradstöd, första information och anpassningsförberedelse samt socialt stöd 
och socialt nätverk. 
 
Det framgår av avhandlingen att man söker sig till stödpersonsarbetet om man inte har fått hjälp då man insjuknat 
själv eller om man har fått hjälp vill man erbjuda det någon annan. Hjälp som fås av en stödperson är individuell och 
står ofta till förfogande vid första sjukdomsstadiet. Man söker sig till gruppledararbete av eget intresse. Gruppledarna 
är engagerade frivilliga men även mångsidiga professionella. Anhöriga spelar en stor roll i verksamheten för stöd av 
likställda. Verksamheten skulle ha uteblivit för många rollstolsbundna eller insjuknade som behöver extra syre utan 
hjälp av en anhörig. I grupperna yttrades oro för hur anhöriga orkar. 
 
Stödet av likställda når sådana områden som det officiella stödet inte har resurser för eller på grund av sin karaktär 
inte kan nå. Det officiella stödet kan inte ersätta stödet av likställda därför att det sistnämnda grundas på egen erfa-
renhet. Å andra sidan kan stödet av likställda inte heller ersätta det professionella stödet därför att båda behövs. 
Stödet av likställda fungerar vid sidan av det officiella stödet och de likställda kan stödja varandra med det specialkun-
nande som baseras på deras egen erfarenhet. Om det inte fanns stöd av likställda skulle de insjuknade behöva mera 
social- och sjukvårdsservice vilket skulle innebära utveckling av nya serviceformer där.  
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Tutkimus sai alkunsa kiinnostuksestani ALSia sairastavien (Amyotrophic lateral 
sclerosis) vertaistukitoimintaa kohtaan. Tarkoitukseni oli tutkia sekä vapaaeh-
toistyötä että muuta ALSia sairastaviin kohdentuvaa kolmannen sektorin toi-
mintaa. Päädyin kuitenkin eräänlaisen lumipallomenetelmän ansiosta laajen-
tamaan tutkimuskohdettani. 
 
Tapasin erään ALSia sairastavan miehen, joka kertoi osallistumisestaan sopeu-
tumisvalmennukseen Maskun kuntoutumiskeskuksessa, jossa hän puolestaan 
oli tavannut Parkinsonia sairastavan miehen ja keskustellut tämän kanssa hei-
dän vertaistukimuodoistaan.  
 
Parkinsonin tautia sairastavilta puuttui tuolloin tukihenkilötoiminta. Halusin 
ottaa tarkempaa selvää myös sairastuneiden tilanteesta. Tutustuin aluksi Par-
kinsonin tautiin kirjallisuuden kautta ja otin myöhemmin yhteyttä Parkinson -
liittoon. Minut otettiin siellä hyvin vastaan ja sain kutsuja heidän erilaisiin ta-
pahtumiinsa.  
 
Edellä mainitut sairaudet ovat monella tavalla samankaltaisia. Molemmissa on 
kyse vaikeasta, vammauttavasta sairaudesta, joka voi johtaa myös sairastu-
neen kuolemaan. Näiden sairauksien merkittävänä erona on etenemisnopeus; 
ALS- tauti etenee nopeasti ja Parkinson-tauti hitaasti.  Olin kiinnostunut siitä, 
onko sairauden laadulla merkitystä tautiin sairastuneiden vertaistukitoimin-
taan.  
 
Myöhemmin kiinnostuin myös sydänsairauksiin sairastuneiden vertaistukitoi-
minnasta, erään haastattelemani ALS -potilaan saatua sydäninfarktin. Hän ker-
toi käyneensä sydänsairauksista toipuvien tukiryhmässä. Kyselin häneltä tästä 
toiminnasta, joka muodostui miehen kertomuksen mukaan vertaisryhmien 
kokoontumisista, tukihenkilötoiminnasta ja lisäksi sydänjumpasta. Aloin tutus-
tua lähemmin myös edellä mainittuun vertaistoimintaan ja osallistuin useisiin 
heidän tapahtumiinsa.  
 
Näiden tapahtumien jälkeen löysin sattumalta sairaalan odotustilan seinältä 
osteoporoosiyhdistyksen viestin heidän vertaistukitoiminnastaan. Sen jälkeen 
selvitin ottamalla yhteyttä osteoporoosiliittoon ja -yhdistykseen, että myös 
heillä on tukihenkilö- ja vertaisryhmätoimintaa sekä jumpparyhmiä. Osteopo-
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roosissa, kuten sydänsairauksissakin on liikunnalla suuri merkitys sairastunei-
den kuntoutumisessa. Sairauksien eteneminen voi liikunnan ja lääkkeiden an-
sioista pysähtyä ja seurauksena voi olla pysyvä kuntoutuminen. 
 
Tämän vaiheen jälkeen tapasin erään osteoporoosia ja keliakiaa sairastavan 
naisen, jota haastattelin esitutkimukseeni. Hän kertoi sairastaneensa myös 
rintasyövän, josta oli parantunut. Hän kertoi tavanneensa vertaistoiminnan 
tukihenkilön heti sairastuttuaan. Tapaaminen johti myönteiseen kehitykseen 
naisen tilanteessa; hän toipui saatuaan tukihenkilön ja ravitsemusterapeutin
opastamana oikean ruokavalion.   
 
Nämä edellä kuvatut kokemukseni vahvistivat myönteistä käsitystäni vertais-
tukitoiminnasta ja päätin tutkia sitä alkuvaiheen asetelmaani laajemmin, eri-
tyyppisiin sairauksiin sairastuneiden ryhmissä ja selvittää myös sairaushistorian 
merkitystä vertaistuelle.  
 
 




















erveys on hyvinvoinnin osa-alue, joka vaikuttaa paitsi ihmisen fyysiseen ja 
psyykkiseen myös sosiaaliseen ja taloudelliseen tilanteeseen. Terveys luo 
edellytykset tarpeiden tyydytykselle ja muiden hyvinvoinnin osatekijöiden 
edistämiselle. Ihmisen sairastuessa elämänkulku muuttuu. Sairaus vaikeuttaa 
tarpeiden tyydytystä ja vähentää hyvinvointia. Sairauden yhteydessä esiintyy 
usein halua ja tarvetta turvautua toisen ihmisen apuun. (Isomäki 1998, 22; 
Koskinen 1997, 10)  
 
1.1 TUTKIMUKSEN LÄHTÖKOHDAT  
 
Sillä, miten sairaudesta ja terveydestä puhutaan, on merkitystä. Ihminen voi-
daan nähdä sairaana tai terveenä ja rajaa voidaan sopimuksen mukaisesti 
muuttaa tarpeen mukaan. Sairautta ja terveyttä koskevia puhetapoja muutta-
malla ja laajentamalla keskustelua vaikeista ja vaietuista asioista voidaan vai-
kuttaa myös sairaiden ja terveiden ihmisten elämään ja turvallisuuden tuntee-
seen. (Ryynänen 2000, 41 – 60)  
 
Sairauden laadulla ja etenemisellä on merkitystä yksilön tarpeiden laatuun ja 
määrään. Sairauden edetessä hitaasti, siitä pyritään vaikenemaan, ja sitä saa-
tetaan jopa salailla (Somerkivi 2000, 83). Ihmisen sairastuessa nopeasti etene-
vään parantumattomaan sairauteen, hän joutuu kuitenkin jatkamaan elä-
määnsä sairaana ajan ilmiöistä ja visioista huolimatta. Sairastunut saattaa tar-
vita ulkopuolisen apua jo diagnoosinsa ymmärtämiseen.  
 
Lääketieteen erikoistumisen myötä sairastuneen kohtaaminen on muuttunut. 
Sairastunutta ei kuulla riittävästi, eikä häntä oteta enää huomioon kokonaisval-
taisena yksilönä kuten ennen; sairastuneita käsitellään toimenpiteeseen liitty-
vänä ns. tapauksena (ks. esim. Järvikoski ym. (2002); Mikkonen 1995). 
Erikoistumisessa on kysymys paitsi asiantuntijuudesta myös tehokkuudesta ja 
työnjaosta. Sairastuneelle jää julkisessa terveydenhuollossa vähemmän aikaa 
kuin aikaisemmin. 
  
Sairastunut ihminen joutuu itse tekemään päätöksiä asioista, joista hänellä ei 




misen anatomiaa, sairauksia tai niiden hoitoon tarvittavia lääkkeitä vaikutuksi-
neen eikä toimenpiteiden seurauksia (Lehto 2003, 27 – 34; Simpura 2000, 140 - 
141). Toisaalta sairastunutta ei kuulla riittävästi ja toisaalta sairastuneelta vaa-
ditaan vastuunottoa ja tietoa. 
 
Sairastuneen kohtelu ja ymmärtäminen voi tietenkin vaihdella alueellisesti. 
Toisen kunnan asukas voi esimerkiksi saada tarvitsemansa palvelun, mutta 
toisessa kunnassa sitä ei järjestetä. Tämä vaikuttaa osaltaan tuen ja palvelujen 
etsimiseen kolmannelta sektorilta sikäli kuin alueella on sellaista toimintaa. 
Erityisesti silloin, kun henkilö on saanut tiedon vaikeasta sairaudesta, voi ver-
taisen löytäminen muodostua tärkeäksi. Esimerkiksi Hannele Lukkarinen 
(1999) toteaa väitöskirjassaan, että sepelvaltimopotilaat olisivat halunneet 
tavata muita samassa tilanteessa olevia.  
 
Sairastuneen vertaistukitoiminnan merkityksen selvittäminen Suomessa hyvin-
vointiin vaikuttavana tekijänä on kesken. Aiheesta tarvitaan lisää tietoa siitä 
mikä merkitys sairastuneelle itselleen että perheelle tai lähipiirille on vertais-
tuesta. Epätietoisuutta on siitä, kuinka sairastuneet saavat tietoa vertaistuesta. 
Myös tiedonvälittämisestä sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille tarvi-
taan tutkimusta. Ammattityöntekijät ovat avainasemassa tiedottamassa ver-
taistukitoiminnasta edelleen sairastuneille ja perheille.  
 
Järjestöt tukevat vertaistoimintaa ja saavat tukea Raha-automaatti-
yhdistykseltä, jota ihmiset rahoittavat pelaamalla rahapelejä. Vertaistukitoi-
minta on siis välillisesti kansalaisten tukemaa, mutta kuitenkin omaa toimin-
taa. 
 
Vertaistuki on yksi hyvinvointipoliittinen resurssi muiden resurssien joukossa, 
koska se vastaa ihmisten hyvinvointitarpeisiin. Lisätietoa vertaistuesta tarvi-
taan juuri nyt, kun sosiaaliturvajärjestelmää muutetaan (vrt. Sata -komitea 
2009) eikä kukaan näytä tietävän, mitä tulee tapahtumaan. 
 
Taantuma on myös uhka palvelujen riittävyydelle. Näin ollen vertaistuen mer-
kitys voi kasvaa entisestään ja sille voidaan jättää lisävastuuta, kuten tapahtui 
vuosien 1992 - 1995 laman aikana (ks. Laurinkari 2004, 140; Nylund 1999, 131). 
Yhteiskunnallisten muutosten merkitystä sairastuneen vertaistukeen esimer-
kiksi edellisen laman jälkeiseltä ajalta ei ole tutkittu. Tuona aikana vertaistuki-
17 
 
toiminta lisääntyi huomattavasti. Käykö näin uudelleen uuden taantuman ai-
kana?  
 
1.2 VERTAISTUEN JA HYVINVOINTIPALVELUJEN  KESKINÄINEN SUHDE   
 
Vertaistukea voidaan tarkastella hyvinvointitutkimusten valossa osana hyvin-
voinnin rakentumista. Vertaistuen on esitetty myös tuottavan sosiaalista pää-
omaa. Tätä tarkastellaan myös tässä tutkimuksessa. Kaikki yhteisöllisyys ja 
vertaistuki eivät takaa hyvinvointia. Seuraavassa viittauksenomaisesti kuvatuis-
sa hyvinvointiteorioissa aineellisia resursseja sairastuneen vertaistuessa kuvaa 
potilasjärjestöiltä saatava tuki sekä vertaisten oma toiminta. Liittymistä ja hy-
väksytyksi tulemista kuvaa toiminta vertaistukiryhmässä (ks. esimerkiksi Hyväri 
2005, 215). Itsensä toteuttaminen ilmenee myös ryhmässä löydetyillä uusilla 
toimintakyvyn alueilla (ks. esimerkiksi Wilska- Seemer 2005, 265). 
  
Vertaistukitutkimuksista (ks. luku 2.2) ilmenee, että vertaistuki lisää yksilön 
hyvinvointia. Seuraavassa käsitellään sairastuneen vertaistukea hyvinvoinnin 
osatekijänä  
 
Vertaistuki hyvinvoinnin osatekijänä 
 
Hyvinvointi on käsite, jonka avulla tarkastellaan yksilön elinoloja ja kokemuksia 
tai koko yhteiskunnan tilaa (Koskinen 1997, 9). Eri väestöryhmien hyvinvointiin 
pyritään vaikuttamaan erityisesti sosiaalipolitiikalla sosiaalisena tasauksena ja 
markkinoilla muodostuvien tulojen uudelleenjaolla. (Hämäläinen ym. 2006) 
  
Yhteiskuntatieteellisessä tutkimuksessa hyvinvointia tarkastellaan usein esi-
merkiksi tarve- ja resurssipohjaisesti. Voidaan myös tarkastella sitä, miten ih-
miset kokevat jokapäiväisen elämänsä toteutuneen. Keskeistä hyvinvointitut-
kimuksissa ovat elintasoa ja elinoloja käsittelevät tutkimukset. Muita hyvin-
vointitutkimuksen merkittäviä alueita ovat olleet elämänlaatua, elämäntyyliä, 
elämänhallintaa ja elämäntapaa käsittelevät tutkimukset. (Kainulainen 2006; 
Hämäläinen, Vornanen ja Laurinkari 2006; Raunio 1995, 74) 
  
Laajassa pohjoismaisessa tietyssä mielessä jo klassikkoaseman saavuttaneessa 
hyvinvointitutkimuksessaan Erik Allardt (1976) pyrki osoittamaan hyvinvoinnin 
käsitteen moniulotteisuuden. Hänen tutkimuksensa, "Hyvinvoinnin ulottu-
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vuuksia", on teoreettisempiirinen Pohjoismaiden hyvinvointia vertaileva tutki-
mus. Tutkimus on hyvinvointianalyysi tarpeentyydytyksestä niin sosiaalipoliitti-
sesti, sosiologisesti kuin poliittisestikin.  
 
Allardt (1976, 21, 32) jaottelee tarpeet kolmen alueeseen: Having, mikä kuvaa 
aineellisia resursseja, Loving, mikä kuvaa yhteisyyssuhteita; liittymistä ja hy-
väksytyksi tulemista sekä Being, mikä on itsensä toteuttamista. Allardtin tutki-
musta kohtaan on osoitettu kuitenkin kritiikkiä, koska hänen hyvinvointikäsit-
teessään vähemmistön ja poikkeustilanteissa olevien huomioon ottaminen, 
kuten sairastuneiden osuus, jää vähälle huomiolle. Kritiikkiä ovat esittäneet 
erityisesti hyvinvoinnin, sairauden sekä terveyden tutkijat (Riihinen 1987; Ka-
risto 1984; Niemelä 1984; Johansson ja 1979; Sipilä 1979). Erityisesti Juhani 
Laurinkari (1990) näkee Allardtin teoriassa pätemättömäksi sen, että terveys 
olisi  yhdenvertainen toisten osatekijöiden kanssa. 
 
Kuten Allardtin myös Abraham Maslowin (1954) klassinen tarveteoreettinen 
hierarkinen luokitus sisältää itsensä toteuttamisen tarpeen. Itsensä toteutta-
minen on Maslowin tarveluokituksessa viidentenä tarpeena, johon Maslowin 
mukaan vain harvat ulottuivat. Maslow erottelee tarpeet fysiologisiin, turvalli-
suuden, sosiaalisiin, arvostuksen ja itsensä toteuttamisen tarpeisiin.  
 
Maslowin (1987, 16; 1970) määrittelemät sosiaaliset tarpeet, hyväksytyksi 
tuleminen ja yhteenkuuluvuus, viittaavat myös MaClellandìn (1989) luokituk-
sessa liittymisen tarpeeseen ja Allardtin (1976) Loving sisältää yhteisyyssuhteet 
ja liittymisen. Hyväksytyksi tuleminen ja yhteen kuuluminen on sairastuneen 
vertaistuessa keskeistä (ks. esimerkiksi Hyväri 2005, 215). 
 
Maslowin tutkimus on saanut kritiikkiä osakseen sen hierarkkisuudesta, jonka 
mukaan tarpeitten edellinen taso tulee olla tyydytetty ennen kuin siirrytään 
seuraavalle tarvetasolle. Kritiikki ei kuitenkaan vähennä hänen tarveteoriansa 
merkitystä. Sitä osoittaa se, että useat muut teoriat pohjaavat samaan tai sa-
mantapaisen jakoon.  
 
Antti Karisto (1984) tavallaan jatkaa Allardtin todistelua siitä, että hyvinvointi 
ei koostu vain aineellisista tekijöistä. Myös tutkimuksessaan, "Hyvinvointi ja 
sairauden ongelma", Karisto osoittaa, kuinka hyvinvointia voidaan käsitellä 
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sekä tarpeina että resursseina ja sitä voidaan myös mitata subjektiivisella tar-
peentyydytyksellä.  
 
Hyvinvointia voidaan mitata myös budjetoidulla rahamäärällä eli niillä resurs-
seilla, jotka yksilön hyvinvoinnin tuottamiseen katsotaan objektiivisesti tarvit-
tavan (Zsuzsa, Hellsten ym. 1997; Rintala 1995 13). Tarpeet koetaan yleensä 
subjektiivisina ja resurssit objektiivisina, mutta esimerkiksi vertaistuessa osa 
resursseista voi olla myös subjektiivisia, koska siinä tyydytetään omalla toimin-
nalla omia ja myös toisten tarpeita. 
 
Hyvinvointia toiminnan teorian valossa tarkasteleva Pauli Niemelä (2006) esit-
tää, että sosiaalinen toiminta on yhdessä tekemistä. Tämä voi olla järjestäyty-
nyttä ja siinä on enimmäkseen kysymys ihmisen jokapäiväisen elämän tarpeis-
ta ja niiden tyydyttämisestä. (Niemelä 2006, 67 -71; ks myös Giddens 1995, 85 
-89)  
 
Uusimmissa hyvinvointitutkimuksissa nähdään, että yhteiskuntapoliittisilla 
toimenpiteillä voidaan vaikuttaa hyvinvoinnin ulottuvuuksiin (Saari 2005, 2008; 
Kajanoja 2005). Kajanoja korostaa Doyalin ja Goughin (1991) teorian merkitys-
tä hyvän elämän lisääntymiselle. Hän katsoo, että hyvän elämän ja yhteisölli-
syyden korostaminen on saanut keskeisemmin merkitystä yhteiskuntafilosofi-
sessa keskustelussa Doyalin ja Goughin tarveteorian ilmestymisen jälkeen.  
 
Jouko Kajanoja (2005) on vertaillut Doyalin ja Goughin teorian merkitystä mui-
hin teorioihin aina liberaaliin aristoteeliseen hyvinvointikäsitykseen saakka. 
Teorian keskeiset osiot ovat: yhteiskunnalliset edellytykset tarpeentyydytyksel-
le, välittävät tarpeet (ruoka, vesi, asuminen ja turvallisuus kaikilla tasoilla), 
perustarpeet ja universaali päämäärä (Kajanoja 2005). 
 
Doyalin ja Goughin tarveteorian ulottuvuudet ovat verrattavissa Allardtin käsi-
tyksiin hyvinvoinnin ulottuvuuksista. Fyysisen terveyden Doyalin ja Gough si-
joittavat kuitenkin keskeisimmäksi perustarpeeksi. Välittävät tarpeet ovat Do-
yalin ja Goughin teoriassa kaiken kattavat, käsittäen lähes kaikki ihmisen tar-
peet. Ne ovat kuin Maslowin tarveteoria oikaistuna, hierarkiat purettuina ja 
kaikki ilmaistuina samanarvoisina välittävinä tarpeina. Varsinaisiksi perustar-
peiksi jäävät sen jälkeen kun välittävät tarpeet on tyydytetty, fyysisen tervey-




Doyalin ja Goughin teorian ilmestymisen jälkeen toteutuneessa hyvän elämän 
ja yhteisyyden merkityksen korostumisessa yhteiskuntafilosofisissa keskuste-
luissa on todettava, että myös Suomessa kolmannen sektorin toimintojen ja 
erityisesti vertaistuen merkitys kasvoi. Huomioon tulee ottaa kuitenkin se, että 
tähän ajankohtaan ajoittui vuosien 1992 - 1995 lama. Laman vaikutus pitäisi 
ensin pystyä eliminoimaan ennen todellisten seurauksien arviointia. Lama on 
edesauttanut, jopa pakottanut ihmiset yhteisyyskeskusteluihin. Teoria nousi 
keskustelun keskiöön sopivaan aikaan. 
 
Uusimmissa hyvinvointitutkimuksissa nähdään vertaistuen tuottavan sosiaalis-
ta pääomaa. Sosiaalinen pääoma nähdään sosiaalipoliittisesti tekijänä, jota 
toisten ja omasta hyvinvoinnista huolta kantavat yksilöt ja yhteisöt kartuttavat. 
Se lisääntyy käytettäessä (ks. esimerkiksi Helne ym. 2003, 200 - 201; Rauhala 
1998; Ilmonen 2001, 11 - 12; Matikainen 2007; Siisiäinen 1999 ja 2003, 210). 
Pertti Ruuskanen (2001) jakaa sosiaalisen pääoman käsitteen lähteisiin, meka-
nismeihin ja tuotoksiin. Hän tarkastelee sosiaalisen tuen lähteinä yksilöä, yh-
teisöä ja yhteiskuntaa.    
 
Sosiaalinen pääoma on yksi pääoman laji. Muita pääoman lajeja ovat esimer-
kiksi Robert Putnamin (2000) mukaan taloudellinen, fyysinen ja henkinen pää-
oma. Sosiaalisen pääoman on nähty kasvavan yhteisissä toiminnoissa, esimer-
kiksi keilailussa (Putnam 2000) tai kuorolaulussa (Hyyppä 2000). Kuitenkin so-
siaalisesta pääomasta on erilaisia näkemyksiä, joista yhdessä sosiaalisen pää-
oman nähdään kansalaisten demokratian ja yhteisyyden rakentajana (esimer-
kiksi Putnam 2000; Ellonen 2008, 158). Putnam esittää, että sosiaalisella pää-
omalla ei olisi ehdotonta yhteyttä yksilön kokemuksiin. Toisenlaisen näkemyk-
sen edustaja James Coleman (1988) näkee sosiaalisen pääoman yksilöitä hyö-
dyttävänä. Paitsi, että ihmiset saavat kontakteja, he myös alkavat toimia itse 
tukihenkilöinä ja auttajina (Ilmonen 2001, 11 - 12; Matikainen 2007). 
 
Pierre Bourdieu (1986) on kehittänyt sosiaalisen vuorovaikutuksen rakennetta 
ja symbolista pääomaa koskevaa teoriaa. Hänen nimeämänsä muut pääoman 
lajit ovat taloudellinen ja kulttuurinen pääoma. Hän esittää sosiaalisen pää-
oman tarkoittavan yhteisön sisäistä jäsenten välistä kykyä toimia keskenään 





Bourdieu (1986) esittää, että molemmissa tapauksissa sosiaalinen pääoma 
edistää sekä yhteisön että yksilön toimintamahdollisuuksia vastaavasti kuin 
taloudellinen pääoma. Tässä yhteydessä yhdyn paitsi Colemanin ja hänen kan-
nattajien näkemykseen myös Bourdieun kantaan siinä, että sosiaalinen pää-
oma edistää yksilön sosiaalisia suhteita ja lisää yksilön ja yhteisön toiminta-
mahdollisuuksia. Lisäksi vertaistuen mahdollisuudet vaikuttaa sitä kautta myös 
yhteiskuntaan. 
 
Yksi uusista hyvinvointia sosiaalisella pääomalla selittävistä tutkimuksista on 
terveyttä ja sosiaalista pääomaa tarkasteleva Mikael Rostilan (2008) väitöskir-
ja. Hän on tutkinut maahanmuuttajien sosiaalista pääomaa Ruotsissa sellaisten 
maahanmuuttajien joukossa, jotka ovat jääneet työttömäksi tai päässeet var-
hain eläkkeelle. Rostila on todennut sen, että ihmisten ollessa oman ryhmänsä 
keskuudessa, vailla juurikaan yhteyksiä valtaväestöön, heidän terveydentilansa 
on huonompi kuin niillä samaan ryhmään kuuluvilla, joilla on yhteyksiä ryhmän 
ulkopuolelle. Heidän terveytensä on huonompi, vaikka heillä on oma yhteisö, 
siis vertaistukea. Yhteisössä muodostuu sosiaalista pääomaa, mutta voikohan 
sitä olla monenlaista, hyvää ja huonoa? Esimerkiksi Markku Hyyppä (2002), 
esittää, että liian tiukat sitovat säännöt tukahduttavat yhteisön myönteisen 
vaikutuksen. Rostilan (2008) tutkimuksessaan kuvaamien etnisten ryhmien 
säännöt saattoivat mahdollisesti myös osaltaan vaikuttaa ryhmissä yksilöiden 
hyvinvointiin. Silloin ei ainoa selittäjä olisikaan näin ollen se, että heillä ei ole 
yhteyksiä ryhmän ulkopuolelle.  
 
Hyvinvointi on myös onnea, onnellisuutta ja pahan poissaoloa. Markku Ojanen 
(2000) viittaa hyvinvointitutkimuksessaan onnellisuuteen ja päätyy näkemyk-
seen, jonka mukaan ihminen on luonnostaan onnellinen. Myös Allardt (1976, 
33) määrittelee onnellisuudeksi toisaalta yksilön elämänlaadussa tunteet ja 
kokemukset suhteessa toisiin ihmisiin ja luontoon sekä toisaalta subjektiivisiksi 
kokemuksiksi ja tunteiksi materiaalisiin ja ulkoisiin elinehtoihin. Ojanen jakaa 
hyvän elämän seitsemään perustekijään, joille mielihyvän, ilon, tyytyväisyyden 
ja onnellisuuden tunteet ja kokemukset rakentuvat.  
 
Esimerkiksi rakkaus, tehokkuus, tarkoitus ja kiinnostus vaikuttavat suoraan 
hyvinvointiin. Ne ovat hyvinvointia edistäviä tekijöitä. Hänen mielestään terve-
ys, vastuullisuus ja oikeudenmukaisuus vaikuttavat hyvinvointiin epäsuorasti, 
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niin että ne alkavat vaikuttaa vasta kun näissä tekijöissä alkaa ilmetä ongelmia 
(Ojanen 2000; ks. Allardt 1976, 33). Tähän tutkimukseen osallistuneilla olisi 
edellisen mukaan ongelmia, koska he ovat sairaita - läheisiä ja taustatukea 
lukuun ottamatta. 
 
Palvelujen saatavuus ja kohdentuminen  
  
Pohjoismainen hyvinvointivaltio ei enää takaa yhtä laajaa perusturvaa kuin 
1980-luvulla. Tällöin tosin oli havaittavissa ylihuolehtivuuteen viittaavaa pyr-
kimystä. Tätä kaikki eivät kokeneet enää hyvinvoivuutena (ks. esimerkiksi 
Hirsch 1985). Järjestelmät näyttäytyvät erilaisina säädöksissä kuin yksilön ko-
kemuksissa. 
 
Jokainen hyvinvointivaltiossa asuva ihminen on oikeutettu niihin sosiaaliturvan 
etuuksiin, jotka hänen viiteryhmälleen kuuluvat. Erityisesti peruspalvelujen 
riittävyys ja saatavuus ovat ongelma. Ne ovat keskeisiä yksilön elämänlaadun 
parantajia ja hyvinvoinnin lisääjiä. Peruspalvelut ovat hyvinvointipalveluista se 
osa, joista vastaaminen katsotaan kuuluvaksi julkiselle taholle yhteiskunnan 
vaikeissakin vaiheissa.  
 
Vertaistuen toteutumiseen vaikuttavat valtion kulloinkin suorittamat toimin-
not, ne jakoperusteet, joiden mukaan eri alueille suunnataan valtionosuuksia. 
Niiden määräytymistä ohjaa kulloinenkin sosiaalipolitiikka ja valtion taloudelli-
nen tilanne. Palvelujen järjestämisvastuu on kunnalla, joka toimii sen mukaan, 
mikä näkemys sen päättäjillä on eri ryhmien hoidon ja huolenpidon tarpeesta 
suhteutettuna sen taloudellisiin mahdollisuuksiin. 
 
Sosiaali- ja terveyspalvelujen peruspalvelut jaetaan ensisijaisiin ja toissijaisiin 
peruspalveluihin ja erityispalveluihin. Peruspalvelujen tarpeellisuutta perustel-
laan tasa-arvon, oikeudenmukaisuuden ja inhimillisyyden lähtökohdista (Kainu-
lainen 1994; Sihvo 1997). Peruspalveluiden suunnittelussa palvelunkäyttäjien 
rooli on ongelma. Kainulainen & Niemelä (1998) näkevät, että pelkkä julkisten 
palvelujen mittaaminen ei riitä, vaan mukaan tulisi ottaa myös muita tekijöitä. 
Koska peruspalveluilla lisätään hyvinvointia ja vähennetään huono-osaisuutta, 
tulisi peruspalvelujen mittaamiseen sisällyttää myös huono-osaisuutta mittaa-




Arviointiin olisi tarve alueilla ja tasoilla pitkäjänteisesti, tietyn ja tarkan toimin-
tasuunnitelman mukaisesti. Vastaavia arviointeja kaivataan myös vertaistuen 
ja kolmannen sektorin eri osien sekä markkinoiden toiminnasta. Kolmannen 
sektorin arviointi suhteessa yksilön hyvinvointiin ja elämänkulkuun on niukkaa 
(Suikkanen – Rostila 1999). 
 
Peruspalvelujen toteutumisessa ja niistä tiedonvälittämisessä on eroja kuntien 
välillä. Peruspalvelut eivät kuitenkaan ole vain hallinnollisia toimia, vaan kunta-
laisen jokapäiväisen elämän selviytymisen tukea, jonka tulisi toimia suhteessa 
tarpeisiin ja lähteä kuntalaisen tarpeista (ks. esimerkiksi Kainulainen & Niemelä 
1998; Kinnunen 1997). Peruspalvelujen selkokielinen ymmärrettävä tiedotus 
on keskeistä - monia peruspalveluja ei haeta, koska niitä ei tunneta riittävästi. 
Kuntien tarjoamat olosuhteet ovat keskenään erilaiset myös siksi, että asiak-
kaiden tarpeet ja kuntien voimavarat vaihtelevat.  
 
Vertaistuki voi olla erilaista eri alueilla ja toimia omaehtoisesti ja vapaasti tilan-
teen ja tarpeen mukaan. Vertaistuen toimivuuteen vaikuttavat tarpeiden lisäk-
si myös osallistujien voimavarat. Vertaistuessa ymmärretään toisten osallistu-
jien samanlaiset tarpeet ja kokemusasiantuntija ymmärtää toista samanlaista 
ja pystyy auttamaan sellaisessakin asiassa, missä ammattityöntekijä ei pysty 
ellei hänellä ole samaa kokemusta.  
 
Palvelujen ja vertaistuen suhteeseen ja keskinäiseen asemaan vaikuttaa tie-
donvälityksen lisäksi priorisointi, jota tehdään jatkuvasti sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa. Priorisointi voi vaikuttaa 
välillisesti esimerkiksi vertaistuen laatuun parantaen tai heikentäen. Priorisoin-
tiin kytkeytyvät esimerkiksi potilasjärjestön rahoitus sosiaaliturvan kautta (ver-
taistukeen osallistuvien matkojen korvattavuus), apuvälineiden hankinta ja 
ajoitus, kokoontumistilat ja ylipäätään priorisoinnista johtuvat toiminnan muu-
tokset ja toiminnan vetäjien ja tukihenkilöiden koulutusmahdollisuudet. 
  
Yleisellä tasolla priorisoinnilla tarkoitetaan kysymyksessä olevaan asiakokonai-
suuteen liittyvien keskeisten ja tavoiteltavien seikkojen, preferenssien, aset-
tamista tärkeysjärjestykseen. Kansantaloustieteellisessä mielessä priorisointi 
liittyy vaihtoehtoiskustannusten punnintaan, eettinen aspekti vaatii lisäksi 





Priorisoinnin ensisijaisena tarkoituksena ei ole säästää kustannuksia tai ohjata 
tulonsiirtoja, vaan mahdollistaa asetetun tavoitteen saavuttaminen annetuin 
resurssein – tai tarvittaessa jopa lisäresurssein. Esimerkiksi terveydenhuollon 
priorisoinnin tarkoituksena ei ole ensisijaisesti säästää verovaroja joihinkin 
muihin tarkoituksiin, tai jakaa eri tauteja sairastavat tai eri-ikäiset tai muun 
statuksen omaavat potilaat hoitoa ansaitseviin ja niitä vaille jätettäviin. Ter-
veydenhuollon priorisoinnin tarkoituksena on toiminnan järjestäminen ja re-
surssien allokointi siten, että kaikki hoitoa todella tarvitsevat tulevat hoidetuik-
si. Tähän yhteyteen liittyy pohdinta siitä, mitkä tehtävät ovat sellaisia, jotka 
vaativat tulla hoidetuiksi julkisin varoin. Terveydenhuollon priorisointia ovat 
tutkineet Suomessa myös mm. Kinnunen (1998), Ryynänen,& Myllykangas 
(2000) ja Lammintakanen (2005).  
  
Tässä tutkimuksessa hyödynnetään Veli-Pekka Isomäen (1998) ETL -
paradigmasta johdettua ETS -paradigmaa. Se on käännös englanninkielisestä 
ilmaisusta Ethical Economical Social (EES) paradigm as a Basic Knowledge. ETS -
paradigmassa tarkastellaan priorisoitavia toimenpiteitä, joita tarvitaan ihmis-
ten sosiaalisten ja terveydellisten perustarpeiden tyydyttämiseksi. Myös re-
surssien allokointiin liittyvät ongelmat kuuluvat priorisoinnin piiriin. ETS -
paradigmaa käytetään tiedon tuottamisen perusvälineenä ja se tarkoittaa eet-
tistä, taloudellista ja sosiaalista näkemystä.  
 
ETS -paradigma on kehitelty terveydenhuollon priorisoinnin lähtökohdista 
(Isomäki 1998) todistamaan myös muiden tekijöiden, erityisesti sosiaalisten 
tekijöiden merkitystä. ETS -paradigmassa tarkastellaan priorisoitavia toimenpi-
teitä. ETS -paradigman eettistä-, taloudellista- ja sosiaalista ulottuvuutta on 
laajennettu sosiaalipolitiikan suuntaan laajemmassa mielessä. Paradigmaa 
voidaan soveltaa käytännössä kaikkiin yhteiskunnan alakategorioihin ja siihen 
liittyvään tutkimukseen.1 Paradigman sisältämä moraalis-taloudellinen näkö-
                                            
1
 Paradigmassa nähdään alueet eettinen-, taloudellinen- ja sosiaalinen seuraavasti: Eettinen 
näkemys sisältää tarpeet, joka käsittää oikeudet, vapauden ja tasa-arvon, jotka tuottavat 
oikeudenmukaisuuden ja hyödyn ja lopputuloksena on hyvä. Taloudellinen näkemys sisältää 
resurssit, jotka käsittävät raha-asiat, jotka tuottavat resurssien jakamisen ja lopputuloksena 
on saatavuus, käyttömahdollisuus. 
Sosiaalinen näkemys sisältä ammatillisuuden, joka käsittää sosiaaliset ongelmat ja niiden 
estämisen ja organisaation palvelut, jotka tuottavat tehokkuuden, vaikuttavuuden ja loppu-
tuloksena hyvinvoivuuden ja hyvän olon.   
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kulma tarkoittaa sitä, että myös eettisiä ja taloudellisia näkökohtia painote-
taan.2  
 
Sosiaalipolitiikan näkökulmasta tarpeisiin perustuva keskustelu käsittelee ja-
kamisen oikeudenmukaisuutta. Resurssien jako ei ole pelkkää mekaniikkaa, 
vaan se edellyttää eettistä arviointia. Kaikki toimet, jotka tähtäävät hyvinvoin-
nin ja terveyden perustason parantamiseen tai säilyttämiseen, vaativat jon-
kinasteisia resursseja. Tämä tekee niistä myös taloudellisen kysymyksen.  
 
Myös ns. ilmaiset hoidot vaativat resursseja, esimerkiksi aikaresursseja ja taito-
tietoa tai taloudellisessa mielessä ihmis- ja sosiaalista pääomaa. Voidaan kysyä, 
minkälaisia toimia ja ihmis- ja sosiaalista pääomaa tarvittaisiin sairastuneille 
lisää, jos he eivät olisi vertaistuen piirissä?  
  
Palveluiden käyttäjien näkökulmasta palveluiden todellinen saatavuus on 
oleellisin asia. Jos yhteiskunnan arvojen mukaan sen jokaisella kärsivällä jäse-
nellä on perusoikeudet, saatavilla olevat resurssit on kohdistettava siten, että 
tämä tavoite toteutuu.  
 
Koska julkiset palvelut, jotka ovat jokaisen kansalaisen saatavilla, ovat myös 
arvoeettinen kysymys, mallissa tehdään selvä ero resurssien rahoituksen ja 
resurssien varsinaisen kohdistamisen välille. Siis resursseja on oltava riittävästi 
ja ne kohdistetaan tarpeen mukaan, kuten sairastuneen vertaistuen toiminto-
jen mahdollistamiseen.  
 
Eettisen toiminnan päämäärät ovat hyvä ja oikea. Terveyspolitiikassa tämä 
hyvä, johon pyritään, on ennen kaikkea terveys. Kun jaetaan yhteiskunnallisia 
resursseja, lopputulosten odotetaan olevan tavalla tai toisella hyödyllisiä. Täs-
sä yhteydessä terveyshyöty sekä taloudellinen etu menevät muiden asioiden 
edelle. Tarvitaanko juuri siksi vertaistukea? 
 
Yhteisten varojen jakamisen täytyy vastata oikeudenmukaisuuden vaatimuksia, 
koska terveyshyöty saavutetaan suureksi osaksi yhteisesti, kansalaisten yhtei-
                                                                                                           
   
2
 Lääketieteen näkökulmaa ei tässä yhteydessä käsitellä, mutta näkökulma on väistämättä 
mukana sisäisenä elementtinä, sillä terveydenhuollossa tehtävät toimenpiteet perustuvat 
lääketieteelliseen tietoon ja menetelmiin.   
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sillä varoilla. Niillä varoilla kustannetut toimenpiteet eivät voi olla tehottomia. 
Sen vuoksi terveyden tarpeen täytyy sitoa sekä terveyspolitiikkaa kokonaisuu-
tena että yksittäisiä toimenpiteitä. Terveyspolitiikan hyvä syntyy oikeudenmu-
kaisuudesta ja hyödystä. Niitä taas määrittävät sellaiset perustavanlaatuiset 
arvot kuin oikeudet, vapaus ja tasa-arvo. (Isomäki-Bäckman 2004) 
 
Tähän vaikuttavat myös sosiaali- ja terveydenhuollossa tehtävät priorisoinnit, 
koska sairastuneen vertaistuki ei ole irrallinen toiminto. Tässä työssä korostu-
vat ETS -paradigmasta erityisesti sosiaalinen ja eettinen osio. Näitä käytetään 
soveltuvin osin tulosten tarkastelussa. Tuloksista poimitaan kyseisiin alueisiin 
kuuluvat tai niitä sivuavat toiminnot.  Pyrin arvioimaan sitä, mitä sairastuneelle 
merkitsee sosiaalisesti, taloudellisesti tai eettisesti se, että hän saa vertaistu-
kea tai se, jos hän ei sitä saa. 
 
 
1.3 TUTKIMUSTEHTÄVÄT  
 
Tämän tutkimuksen tehtävänä on kuvailla somaattisia sairauksia sairastavien 
vertaistukitoimintaa Suomessa yhtenä sairastuneen tarpeisiin vastaavana teki-
jänä ja hyvinvointipoliittisena resurssina. Tällöin kysytään myös kuinka ja miten 
vertaistuen piiriin hakeudutaan. Lisäksi tutkimuksessa haetaan vertaistuen 
paikkaa tukien ja palvelujen kokonaisuudessa.  Kysymyksiä tarkastellaan ver-





Kysymys 1: Mitä sairastuneen vertaistuki on?   
 
Kysymys 2: Miten sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen 
tarpeeseen ja miten vertaistuen piiriin päästään?  
 
Kysymys 3: Millainen merkitys vertaistuella on sairastuneen hyvinvoinnille ja 
millainen on vertaistuen suhde hyvinvointipalveluihin?  
 
Vertaistuesta on tähän mennessä tutkittu oma-apuryhmien toimintaa, niiden 
sisältöä, muotoa ja siihen vaikuttavia ulkoisia tekijöitä sekä vertaistuen suhdet-
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ta niihin. Tässä tutkimuksessa analysoidaan sairastuneen vertaistukea sairas-
tuneen ja läheisen kokemana ensitiedossa, sopeutumisvalmennuksessa. tuki-
henkilötoiminnassa ja vertaistukiryhmissä. (Vertaistuki tutkimuksen kohteena, 
luku 2.2) 
 
Tutkimuksen johdanto-osassa on edellä esitetty tutkimuksen lähtökohdat. 
Seuraavaksi esitetään tutkimuksen käsitteellinen tarkastelukehikko eli haetaan 
vertaistuen paikkaa, tuen olemusta ja ilmenemistä tukien ja palvelujen koko-
naisuudessa tutkimusten ja niissä tehtyjen käsiteanalyysien avulla.  Luvussa 
kolme kuvataan tutkimuksen toteuttaminen. Tulokset esitetään luvussa neljä, 





























2  KÄSITTEELLINEN TARKASTELUKEHIKKO 
 
 
ässä luvussa tarkastellaan tutkimuksen käsitteitä, vertaistukea, sosiaalista 
tukea sekä sosiaalista verkostoa. David Silvermanin (1998, 27 – 29) mu-
kaan yhteiskuntatieteellinen tutkimus on aina käsitteellistä. Jokainen tutkija 
valitsee käsitteensä, jotka määrittävät niiden alaan kuuluvien ilmiöiden tarkas-
telua ja tulkintaa. Käsiteanalyysissa erotetaan toisistaan teoreettiset ja empiiri-
set käsitteet. Ilmiöitä ei voida tarkastella käsitteistä riippumatta, ei teoreetti-
sesti eikä empiirisesti.  
 
2.1 VERTAISTUEN KÄSITE  
 
Vertaistukea tulkitaan tässä tutkimuksessa sosiaalipoliittisesti. Vertaistuki 
esiintyy empiriassa sosiaali- ja terveyspalvelujen ja muun sosiaaliturvan kentil-
lä, toimien usein sairastuneiden erilaisiin tarpeisiin vastaajana. Vertaistukea 
voidaan tarkastella myös esimerkiksi psykologisesti tai sosiologisesti yksilön ja 
ryhmän toimintana tai sosiaalipsykologisesti ryhmien sisäisenä vuorovaikutuk-
sena.  
 
Kansainvälisessä kirjallisuudessa vertaistuki tunnetaan käsitteillä self help 
(oma-apu), peer support (vertais/vertainen tuki, tukiryhmä, kannattaja), mu-
tual aid (keskinäinen tuki), self-help support (toiminnan tukijat). Vertaistuki  
kytkeytyy käsitteenä myös sosiaaliseen tukeen, social support, sillä vertaistuki 
määritellään useissa tutkimuksissa sosiaalisen tuen alaan kuuluvaksi käsitteeksi 
ja ilmiöksi.  
 
Vertaistuki on joskus määritelty sosiaalisen tuen sosiaalisen puolen ilmenty-
mänä kuten Heikki Ollikainen (2004). Hän määrittelee oma-avun selviytymisek-
si. Vertaistukiryhmää ja oma-apuryhmää käytetään puolestaan usein toistensa 
rinnakkaiskäsitteinä (esimerkiksi Nylund 2005, 196; Wilska-Semer 2005, 256; 
Ollikainen 2004, 92).  
 
Nylund käytti aikaisemmin oma-apuryhmä -käsitettä tarkoittaen sillä vertaistu-




sesti, muun muassa ”Oma-apuryhmän voivat muodostaa henkilöt, joilla on 
jokin yhteinen ongelma tai he ovat samanlaisessa elämäntilanteessa. Heillä on 
halu jakaa kokemuksiaan muiden kanssa ja tällä tavoin pyrkiä keskinäisesti 
ratkaisemaan tai lieventämään henkilökohtaisia ongelmiaan tai elämäntilan-
nettaan.” (Nylund 1996, 1997a), 1999)  
 
Uusimmissa tutkimuksissaan Nylund määrittelee vertaistuen lähtökohdaksi 
muitakin kuin ongelmatekijöitä, kuten elämänmuutoksen: ”Vertaistuki tarkoit-
taa hänellä samankaltaisessa elämäntilanteessa olevien ihmisten halua jakaa 
kokemuksiaan ja tietoaan toisia kunnioittavassa ilmapiirissä” (Nylund 2005, 
203). Myös Eila Jantunen (2008, 27) mukaan tällainen ”hengenheimolaisuus” 
on tärkeä ainesosa vertaistuessa: ”Tarkoitan vertaistuella samankaltaisessa 
elämäntilanteessa olevien ihmisten keskinäistä tukea. Samankaltaisella tilan-
teella viittaan omakohtaiseen masennukseen.”  
 
Kuten Nylund ja Jantunen myös Terttu Munnukka ym. (2005, 250) korostavat 
elämänkokemuksen merkitystä vertaistukimääritelmässään. He jäsentävät 
vertaistukikäsitettä internetissä julkaistussa nettiäitien tutkimuksessa. ”Net-
tiäidit muodostavat yhteisön, joka jakaa elämänkokemuksiaan ja jossa yhtei-
söön kuuluvat suhtautuvat toinen toiseensa arvostavasti ja myötätuntoisesti”. 
 
Kati Wilska-Semer (2005, 256) esittää voimaantumisen eli empowerment – 
ilmiön tutkimuksensa vertaistukimääritelmässä, seuraavasti: ”Vertaisryhmällä 
tarkoitan joukkoa samankaltaisessa elämäntilanteessa olevia ihmisiä (esimer-
kiksi vammaiset naiset), jotka haluavat jakaa ryhmässä elämänkokemuksiaan 
– niin iloja kuin surujakin -, tuntea yhteenkuuluvuutta sekä saada toisiltaan 
vertaistukea ja tietoa.”  
 
Voin tässä yhteydessä yhtyä edelliseen, että ryhmissä jaetaan kokemuksia, 
tunnetaan yhteenkuuluvuutta ja saadaan jokapäiväisen elämän tueksi tietoa, 
jota ryhmä synnyttää toimimalla muiden tukien ja palvelujen rinnalla asiantun-
tijuutena. 
 
Jotkut korostavat vertaistukiryhmä -termiä; Susanna Hyväri (2005, 215) käyttää 
käsitettä vertaistukiryhmä erotukseksi muiden vertaisuuden tai vertaisryhmien 
muodoista. Hän käyttää vertaisryhmää vertaistukiryhmää laajempana käsit-
teenä. Käsitteiden keskeinen ero on siinä, ettei vertaisryhmässä välttämättä 
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anneta keskinäistä tukea. Hänen mukaansa vertaisryhmiä voi muodostua esi-
merkiksi samaan ikäryhmään kuuluvien, samaa työtä tekevien, samaa ammat-
tia harjoittavien ja myös elämäntavoiltaan samankaltaisten henkilöiden kes-
kuudessa.  
 
Vertaistuessa auttamisella, toisten tukemisella ja tuen saamisella on keskei-
nen, konstituoiva merkitys. Hyväri määrittelee vertaistuen seuraavasti: ”Ver-
taistukiryhmällä ymmärretään toisten auttamiseen ja tukemiseen tähtääviä 
vastavuoroisia suhteita, joissa kriittisiä ja kriisiin johtaneita elämäntilanteita 
käsitellään yhdessä.” Hänen mukaansa tällaisissa konteksteissa voi syntyä py-
syvää yhteisöllisyyttä ja myös kestäviä ystävyyssuhteita. (Hyväri 2005, 215)  
 
Vertaissuhteessa toisen kokemusmaailma avautuu oman kokemuksen kautta. 
Se tarkoittaa toiminnan tasolla sitä, että oma kokemus annetaan toisten käyt-
töön. Vertaistukiryhmässä tukea jaetaan vastavuoroisesti; myös ystävystymi-
nen3 ja rakastuminen ovat sallittuja, mikä ei Hyvärin mukaan ole hyväksyttävää 
samassa määrin ammatillisissa työyhteisöissä. (Hyväri 2005, 214 - 219) 
 
Kahdenkeskiset ystävysten tapaamiset voivat muotoutua myöhemmin laa-
jemmiksi, yhteisöllisiksi tapaamisiksi, kuten Nylund (2005, 203) on huomautta-
nut. Hän esittää toisaalta, että vertaistuen yhteisöllisissä verkostoissa voi löy-
tyä myös ”hengenheimolaisia” joiden kanssa myöhemmin tavataan kahden 
kesken.  
 
Sairastuneiden järjestäytyneen vertaistukitoiminnan kaltainen käsite-ilmiö-pari 
on tukihenkilötoiminta. Joissakin tapauksissa tukihenkilötoimintaa käytetään 
rinnakkaiskäsitteenä sairastuneen vertaistuelle, esimerkiksi Eila Pethmanin 
(2004) mukaan ”tukihenkilö on vertaistukija”. Lisäksi myös Suomen Syöpäjär-
jestön neuvonta-aseman tiedotteessa (2009) käytetään sairastuneen tukihen-
kilön antamaa tukea vertaistuen rinnakkaiskäsitteenä (esim. ”Vertaistukea 
uusille syöpäpotilaille, tukihenkilö on syövän sairastanut ja sairaudesta paran-
tunut”).  
 
Samankaltaista sairautta sairastavat voidaan myös jättää järjestäytyneen tuki-
ryhmän ulkopuolelle, jolloin heidän täytyy, vertaistukea saadakseen, perustaa 
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 ystävyys voi olla kohtaamista, sukulaisuutta, luottamusta ja kunnioittamista 
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oma ryhmä, mikäli toisia samaa sairautta sairastavia löytyy, tai saada tukihen-
kilön tukea. (ks. esimerkiksi Nylund 2005, 201 – 201) Vertaistukea antavan 
tukihenkilön tehtäviä ja tarpeita sekä niitä ominaisuuksia, mitä sairastuneen 
tukihenkilöltä vaaditaan, kuvaa Eila Pethman (2004), seuraavasti:  
 
”Tukihenkilö on vertaistukija, joka antaa esimerkin avulla tukea sairastumi-
sen herättämään tunnekuohuun. Vertaistukijan tärkein tehtävä on olla ih-
minen ihmiselle, antaa omaa aikaa ja kannustaa eteenpäin oman esimerk-
kinsä ja kokemuksensa turvin. Erityisen tärkeää on muistaa vaitiolovelvolli-
suus, sillä tuettavan on voitava täysin luottaa siihen, ettei mikään mitä hän 
kertoo, tule ilman hänen lupaansa muitten tietoon. Vertaistukijan on aina 
sovittava tuesta tuettavan ehdoilla.”  
 
Oma-apukäsitteen käyttö on vähentynyt viime vuosina ja vielä parikymmentä 
vuotta sitten melko yleisesti käytetystä käsitteestä itseapu on suomalaisissa 
tutkimuksissa lähes kokonaan luovuttu. Nykyisin käytetäänkin tavallisesti ver-
taistuen käsitettä.  
 
Nylund (2005) tulkitsee muutoksen niin, että kyse on itseavusta eli oma-
aputoiminnasta silloin kun toimitaan vain oman edun saavuttamiseksi, mutta 
keskinäisestä tuesta silloin, kun ryhmissä tuetaan vertaisia. Käsitteen alaan 
kuuluva toiminnan sisältö ei ole siten muuttunut kielenkäytön mukaisesti. Ver-
taistuki on joka tapauksessa käsitteenä vakiintunut esimerkiksi tiedotusvälinei-
den käyttöön. 
 
Sairastuneiden ryhmän toimintaa voidaan tutkimuksissa kutsua joko oma-
aputoiminnaksi tai vertaistoiminnaksi, mutta tuki, jota ryhmässä saa, kutsutaan 
yleensä vertaistueksi. Termien erot kuvastavat tavallaan näkökulmien eroja. 
Aiemmissa tutkimuksissa korostuvat vertaistuessa saatavan kokemuksellisuu-
den, voimaantumisen, osallisuuden, yhteen kuulumisen ja samankaltaisuuden 
merkitykset (Hyväri 2005 214 - 217; Munnukka ym.2005, 250; Nylund 2005, 
200 – 207; Wilska - Semer 2005, 255 - 258). Esimerkiksi Jürgen Matzat (2002); 
ja Marianne Nylund (2005, 196) käyttävät vertaisryhmää teema- tai sairausläh-
töisesti.  
 
Vertaistuki asettaa käsitteenä muodollisen tilalle epämuodollisen, tieteellisyy-
den sijaan kokemuksellisuuden ja lisäksi usein formaalisen asiakassuhteen 
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tilalle läheisyyden, vuorovaikutuksellisuuden ja inhimillisyyden (Hyväri 2005, 
216; Nylund 2000, 34 - 38). Vertaistuesta poiketen asiakassuhde perustuu 
useiden tutkijoiden mukaan enemmän ammatillisuuteen säädösten, johto-
sääntöjen ja paikallisten ohjeiden (normien) mukaiseen toimintaan.  
  
Vertaistuella on myös ilmiötasolla arvioitu olevan kielteinen kääntöpuolensa. 
Esimerkiksi Nylund arvioi, että vertaistukea tuntemattomilla ammattiauttajilla 
voi olla aito ja perusteltu huoli vertaistuen vahingollisista vaikutuksista. Esi-
merkiksi virtuaaliverkkojen kielteisistä kokemuksista on raportoitu. Epätarkan 
informaation saaminen verkon kautta välittyvässä tukitoiminnassa, testaamat-
tomien hoitojen antaminen ja epätoivottujen suhteiden syntyminen niissä on 
antanut aihetta moitteisiin.  
 
Myös luottamuksen säilyminen ja henkilökohtaisten asioiden salassapito on 
asetettu usein edellä mainituissa vertaistukiryhmissä kyseenalaiseksi. Esimer-
kiksi AA- ja muita 12-askeleen ryhmiä on syytetty passiivisuudesta ja vain 
omassa lähipiirissä toimimisesta. Vertaistukiryhmä voi olla siten paitsi rakenta-
va ja vapauttava myös yksinäisyyden tunnetta lisäävä ja painostava. Ryhmä voi 
vaatia sairastunutta pysymään eri syistä omaksumassaan uhrin roolissa. (Ny-
lund 2005, 205) 
 
Kuvio 1. kuvaa kattavasti vertaistuen toteutumismuotoja. Sairastuneiden ver-
taistuki toimii enimmäkseen potilasjärjestöjen ylläpitämänä ja on Marianne 
Nylundin esittämässä luokituksessa järjestöjen tukemana ”Me-meille kasvok-
kain” tapahtuvaa toimintaa.  
 
Järjestö- yhdistys- tai säätiöpohjaisena esiintyy monentasoista vertaistukitoi-
mintaa, kuten palkattua vertaistukea. Palkatussa vertaistoiminnassa, saman 
kokenut ja siitä toipunut auttaa koulutettuna auttajana toista, joka nyt on sa-
massa tilanteessa, missä auttajat itse  esimerkiksi huumeiden käyttäjät tai van-
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KUVIO 1. Vertaistuen muodot 
Lähde: Nylund (2008) mukaillen 
 
Olisiko toiminta sitten Me - heille? Timo Varsamäki (2007)4 kuvaa vertaistukea 
vapaaehtoiseksi, palkattomaksi vuorovaikutukseksi joka lisää yhteisöllisyyttä ja 
yhteistoimintaa. Vertaistyö voi olla palkattua, hyvin organisoitua toimintaa, 
jonka työntekijältä työssä selviytyäkseen Kris - yhdistyksessä edellytetään kou-
lutuksen lisäksi kokemusta.  
 
Vertaistukea oman yhteisön tai järjestön erityistoimintana järjestävät myös 
seurakunnat oman erityisalueensa toimintaperiaatteilla ajankohtaiseen tar-
peeseen soveltuvana toimintona. Näin toimii myös edellä mainittu Kris-
yhdistys. Seurakunnat soveltavat toimintaansa ihmisten tarpeisiin omien käsi-
tystensä mukaan ja järjestävät esimerkiksi suru-, ero- yms. vertaistukiryhmiä.  
 
Myös muut kuin seurakunnat järjestävät tarpeen mukaista vertaistukitoimin-
taa, kuten Eläkeliitto kursseja leskeksi jääneille tai Suomen pedagoginen yhdis-
tys. Viimemainittu järjestää esimerkiksi peliriippuvuuden katkaisua ja Suomen 
Punainen risti kriisiapuna vertaistukea esimerkiksi katastrofin uhreille ja lähei-
sille. Koska tällaiset tuen järjestäjät eivät tarjoa vertaistukea omaan tarpee-





seensa, kysymyksessä on edellä esitetyn määritelmän sovellutuksesta, meiltä - 
heille -toiminnasta. Internetin profiloitumattomassa käyttäjäverkostossa toimii 
myös taustatuki. Se voi olla vaikkapa potilasjärjestö.  
 
Sosiaalinen tuki ja sosiaalinen verkosto  
 
Sosiaalinen tuki on vertaistuen yläkäsite ja sairastuneen vertaistuki on sosiaa-
lista tukea ja sen tarjoajat kuuluvat myös kolmannen sektorin toimintoihin.  
Sosiaalista verkostoa pidetään edellytyksenä sosiaalisen tuen toiminnalle. So-
siaalinen verkosto sisältää kaikki ne kontaktit joita yksilöllä on. Sosiaalisia ver-
kostoja on tutkittu erityisesti sosiaalitieteissä. Sosiaalisia verkostoja luokitel-
laan erilaisiin verkostotyyppeihin niiden ominaisuuksien mukaan. Puhutaan 






















KUVIO 2. Vertaistukea saavien sosiaalinen ympäristö – 























Sosiaalisten verkostojen on todettu vähentyneen viime vuosina. Sosiaalisia 
verkostoja käytetään hyväksi esimerkiksi sosiaalityössä ihmisen kokonaisvaltai-
sessa tukemisessa ja syrjäytymisen ehkäisyssä. Sosiaalisten verkostojen vähe-
nemisen ja puuttumisen on todettu aiheuttavan syrjäytymistä (Nylund 2004). 
Sosiaalisella tuella tarkoitetaan kaikkia niitä tukitoimia, mitkä auttavat tuen 
tarpeessa olevaa ihmistä selviytymään. Sosiaalinen tuki toimii yleensä sosiaali-
sen verkoston sisällä. 
  
Sosiaalinen tuki on suppeampi käsite kuin sosiaalinen verkosto. Sosiaalista 
tukea ei tule kaikilta verkostoon kuuluvilta. Sosiaalinen tuki ja sen tutkimus 
kuuluu laajempaan sosiaaliseen verkostokäsitteeseen. Sosiaalinen tuki on sosi-
aalisen verkoston yksi funktionaalinen ominaisuus (Seikkula 1994, 22). Sosiaali-
sessa tuessa on kysymys vuorovaikutuksesta, jolloin ihmiset antavat ja saavat 
aineellista, tiedollista, taloudellista, henkistä ja emotionaalista tukea toisille ja 
toisilta (Sipilä 1989, 24 - 24). Myös Kumpusalo (1991) määrittelee sosiaalisen 
tuen, aineelliseksi tueksi, toiminnalliseksi tueksi, tiedolliseksi tueksi ja emotio-
naaliseksi tueksi. 
  
Petri Kinnusen (1999) sosiaalisen tuen määritelmä on laaja. ”Sosiaalinen tuki 
on toiminnallinen käsite. Se viittaa niihin käytäntöihin, joiden kautta ihminen 
itse, hänen lähiyhteisönsä, yksityiset ja julkiset toimijat pyrkivät turvaamaan 
yksilön hyvinvoinnin. Sosiaalinen tuki voi olla luonteeltaan, aineellista, tiedol-
lista, taidollista, henkistä tai emotionaalista. Sosiaalisen tuen toteutumisessa 
on Kinnusen mukaan kyse vuorovaikutuksesta, jossa tuki saa muotonsa ihmi-
sen keskinäisen, lähiyhteisöjen, järjestöjen, kunnallisten, valtiollisten tai mark-
kinaohjautuneiden toteuttajien toiminnassa. Sosiaalinen tuki tarkoittaa niitä 
vuorovaikutteisia toimintakäytäntöjä, joilla erilaisiin hyvinvoinnin toteutumiin 
päädytään.” (Kinnunen 1999, 103) 
 
Sairastuneella, kuten muillakin, on sosiaalinen verkosto, joka käsittää kaikki 
kontaktit, joita yksilöllä on. Sairastunut saa sosiaalista tukea vain osalta verkos-
toon kuuluvilta. Vertaistuki on sosiaalista tukea kokonaisuudessaan. 
 
2.2 VERTAISTUKI TUTKIMUSKOHTEENA  
 
Tässä luvussa selvitetään kuinka ja miten vertaistukea on tutkittu. Olen pereh-
tynyt ensisijaisesti sairastuneen vertaistukitutkimuksiin ja muihin tutkimuksiin, 
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jotka joko käsitteellisesti, menetelmällisesti tai teoreettisesti ovat merkityksel-
lisiä tämän tutkimuksen kannalta. Vertaistukea käsittelevät tutkimukset olen 
jakanut 1) toiminnan sisältöä kuvaaviin ja 2) vertaistuen muotoja ja ulkoisia 
tekijöitä tarkasteleviin tutkimuksiin.  
 
Vertaisryhmiä on tutkittu erityisesti sosiaalitieteissä, sosiaalityössä, psykologi-
assa ja psykiatriassa. Vertaistoiminnan tutkimukset jakautuvat kahteen pää-
ryhmään: sosiaali- ja yhteiskuntatieteellisiin sekä psykologia- ja terveystieteel-
lisiin tutkimuksiin. Vertaistuen yhteiskuntatieteellinen tutkimus käsittää ver-
taisryhmät, joiden kautta osallistutaan yhteiskunnalliseen keskusteluun. Psyko-
logian ja terveystieteiden tutkimus painottuu ryhmädynamiikkaan ja yhteisölli-
siin kokemuksiin. (Nylund 2005) 
 
Vertaistukitutkimuksen teemoja ovat olleet 2000 -luvulla arvot, kohtaaminen, 
osallisuus, vaikuttaminen, vastavuoroisuus, voimaantuminen (empowerment) 
ja yhteisöllisyys. Lisäksi on tutkittu esimerkiksi vertaistuen ja ammattiauttajien 
muuttuvia suhteita (Hyväri 2005), vertaisryhmiä kokemuksen ja tiedon jäsentä-
jinä (Nylund 2005, 206 – 207) ja vertaistukea verkossa (Munnukka ym. 2005). 
Vertaistukitutkimuksia on tehty paitsi kysely- ja haastattelumenetelmällä myös 
havainnoimalla puhelinseminaaria. 
 
Puhelinseminaarin havainnointi aineistonkeruumenetelmänä tarkoittaa sitä, 
että kaikki vertaisryhmätapaamiseen osallistuvat keskustelevat ja kuulevat 
toisiaan samanaikaisesti puhelimessa. Tutkija on mukana keskusteluissa ja 
esittää seminaarin päättyessä kysymyksiä osallistujille. Tällaiset tapaamiset 
voivat muodostaa useiden vuosien ajalle sijoittuvan jatkumon ja tietoa voidaan 
kerätä joko kaikista seminaaritilaisuuksista tai vain osasta.  
 
Puhelinseminaareja ovat käyttäneet tiedonkeruumenetelmänä esimerkiksi 
Kessenich ym. (2000); Schwartz ja Sendor (2000) sekä Shely-Sulvillan (2004). 
Menetelmä ei ole yleisesti hyväksytty tiedonkeruumenetelmä, mutta sitä voi-
daan käyttää, esimerkiksi silloin jos muuhun ei ole mahdollisuutta.  Mielestäni 
puhelinseminaari saattaa olla jopa merkittävämpi aineiston keräysmenetelmä 
kuin sähköinen verkosto. Verkkotutkimuksessa puuttuu vuorovaikutus tai se 
on hyvin sattumanvaraista. Verkkotutkimuksessa ihmiset vaihtuvat ja kirjoitte-
levat heille sopivina aikoina eivätkä välttämättä saa vastausta samalta henkilöl-




Puhelinseminaarissa on mahdollista täsmentää kysymyksiä ja esittää tarvitta-
essa lisäkysymyksiä, mikä ei verkkotutkimuksessa aina onnistu. Puhelinta käy-
tettäessä keskusteluun osallistuvien äänenkäytöllä ja -sävyllä on myös sisällöl-
listä merkitystä. Haittapuolena on kuitenkin se, että puhelinseminaarista voi 




2.2.1 Aineistolähtöiset vertaistukitutkimukset  
 
Vertaistuki- ja oma-apututkimuksia ja niitä tarkastelevia opinnäytetöitä on 
tehty Suomessa erityisesti vuosien 1990 -luvun laman jälkeisenä aikana, kuten 
vuosina 1992 - 1995. Yksittäisistä tutkijoista voidaan mainita esimerkiksi Mari-
anne Nylund, joka on tutkinut oma-apuryhmiä useissa tutkimuksissaan.  
 
Vertaistuesta tehdyistä aineistolähtöisistä tutkimuksista löytyy tarkasteluja 
sairaiden henkilöiden elämänlaadun, elämänkulun, kohtaamisen kokemuksissa 
ja voimaantumisessa. Esimerkiksi Severiina Kaleva (2003) tuo tutkimuksessaan 
esiin kuinka samanlaisessa tilanteessa olevat syöpää sairastavat nuoret voivat 
tukea toisiaan.  
 
Tieto vertaistuen merkityksestä sairastuneiden selviytymisessä on merkittävä 
tämän tutkimuksen kannalta. Sairauksista ja sairauksissa selviytymiseen kuuluu 
paitsi oma selviytyminen, myös toisten auttaminen. Toisten auttaminen ja 
empaattisuus kanssaihmisten tilannetta kohtaan parantavat usein omankin 
selviytymisen edellytyksiä (ks. esim. Hyväri 2001, 209).  
  
Myös hoitokäytäntöjen muutoksen merkitys vertaistuessa on ollut tutkimuk-
sen kohteena. Esimerkiksi Susanna Hyväri (2001) luo tapaustutkimuksen ot-
teella teoksessaan "Vallattomuudesta vastuuseen" teoriaa tästä aihepiiristä. 
Hyväri kuvaa syrjäytyneen henkilön selviytymistä ja kykyä auttaa omalla koke-
muksellaan toisia selviytymään ahdingostaan. Hänen kuvaamansa henkilöt 
muodostavat tahoillaan uuden toimintatavan auttamiselle; näin hoitokäytän-
teet muuttuvat ja muokkautuvat kokemuksen kautta. Kysymyksessä on uusi 





Selviytymisen tukemisesta on myös kysymys omassa ALS:ia sairastavien henki-
löiden vertaistukitutkimuksessa. Siinä tutkimuksen kohteena oli sekä sairastu-
neiden vertaisryhmiä että terveydenhuollon ammattilaisia. Vertaistuen keskei-
sinä myönteisinä vaikutuksina pidin tutkimuksessani (Mikkonen 1996): 
  
 yhteisiä kokemuksia; yhdessäoloa, jokapäiväisten asioiden 
kertomista ja apua selviytymiseen, 
  
 asiatietoa siitä, mistä ja miten taloudellista tukea ja apuväli-
neitä haetaan ja miten niitä käytetään ja  
 
 vaikuttamista, joka tarkoittaa sairaudesta tieodottamista 
ryhmän ulkopuolelle, ryhmän johtamista, kehittämistä ja eri-
laisten tapahtumien järjestämistä. 
 
Vertaisryhmän ulkopuolinen vaikuttaminen ei ole tavanomaista vertaistuki-
ryhmän toimintaa, koska ryhmän voimavarat tarvitaan käytettäväksi ensisijai-
sesti ryhmän sisällä ilmenevään päivittäisen tuen tarpeeseen. Ryhmiltä puut-
tuu myös usein asiantuntemus tai kyky ulospäin vaikuttamiseen.  
 
Tutkimani ryhmän toiminta (Mikkonen 1996) oli tutkimusajankohtana (1994) 
alkuvaiheessa ja mukana oli henkilöitä, joilla oli mahdollisuuksia vaikuttaa ja 
jotka tunsivat tiedotuskanavat. Ryhmä järjesti koulutuksia ammattilaisille ja 
vieraili sosiaali- ja terveydenhuollon oppilaitoksissa kertomassa sairaudestaan. 
Ryhmän jäsenet kokivat, että terveydenhuollon ammattilaisetkaan eivät tunne 
riittävän hyvin ALS-sairautta. Ryhmä järjesti myös valtakunnalliset ALS-päivät, 
josta tuli sittemmin traditio.  
 
Seuraavat taulukot (1. – 4.) esittelevät tutkimuksen kannalta merkittäviä ai-
neistolähtöisiä vertaistukitutkimuksia, jotka eroavat toisistaan sekä aineiston, 




















































Elämänkulku- ja elämäntapatutkimusten merkitys jää kokonaisuudessaan vä-
häiseksi tämän tutkimuksen kannalta. Puhelinseminaari tutkimusmenetelmänä 
ei ainoana aineiston keruumenetelmänä voi tuottaa kovin luotettavaa tietoa. 
 
 








































puolisoille on tärkeää 
saada tietoa toistensa 
selviytymiskokemuksista   
 
Taulukossa nimetyissä kohtaamista käsittelevien tutkimusten aineistona on 










TAULUKKO 3. Kokemustietoa käsittelevät tutkimukset  


































Kokemustieto on keskeinen vertaistuen voimavara; vertainen antaa kokemuk-
sensa toisten käyttöön ja vastaanottaja eläytyy siihen kuin omaan kokemuk-
seensa (Hyväri 2005). Kokemustietoa tuottavat edellä mainitut tutkimukset 
ovat tämän tutkimuksen kannalta mielenkiintoisia, koska kysymys on sairau-
desta johtuvasta muutoksesta elämäntavassa. 
 
 



















































Voimaantuminen perustuu kohderyhmissä jäsenten tilanteeseen ja voimava-
roihin sekä aikaisempien sairautta koskevien oletusten ja itsestäänselvyyksien 
                                            
5
 Pro gradu  -tutkielma 
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hylkäämiseen (Heikkilä - Heikkilä 2005, 28 - 33). Edellä kuvatut voimaantumi-
sen tarkastelut ovat kiinnostavia myös tämän tutkimuksen kannalta, koska 
tässä selvitetään vertaistuen mahdollisuuksia. 
 
 
2.2.2 Vertaistuen muoto ja ulkoiset tekijät tutkimuksessa  
 
Vertaistuen kehitystä ja rakennetta koskevat tutkimukset ovat toinen tämän 
tutkimuksen kannalta merkityksellinen aiemman tutkimuksen aihealue. Ver-
taistuen rakenteella tarkoitetaan tässä vertaistuen sisäisiä suhteita, ulkoisia 
riippuvuuksia, taustatoimijoita, yhteistyökumppaneita, kuten kuntien sosiaali- 
ja terveystoimi. Lisäksi vertaistukitukiryhmien vetäjien osalta on merkitystä, 
sillä tulevatko he tukiryhmien sisältä vai niiden ulkopuolelta, kuten silloin kun 
tukiryhmää vetää ulkopuolinen ammattityöntekijä.  
 
Vertaistuen muodolla tarkoitetaan tässä sitä käynnistyykö toiminta järjestön 
tai muun taustayhteisön tai esimerkiksi tukihenkilön aloitteesta. Tästä näkö-
kulmasta merkitystä on myös sillä, mikä on toiminnan konkreettinen sisältö 
(kuten retket ja erilaiset tapahtumat) vai ainoastaan ryhmässä kasvokkain is-
tuminen (face to face) ja keskustelu.  
 
Vertaistuen ulkoisia tekijöitä on analysoinut mm. saksalainen Jürgen Matzat 
2001 - 2002. Marianne Nylund (2000) on puolestaan analysoinut oma-
apuryhmien toimintamuotoja. Nylund kuvailee tutkimuksessaan 173 oma-
apuryhmän suhdetta mm. valtion kontrolliin. Nylund (1999, 130) on tutkimuk-
sissaan myös käsitellyt ammatillisen tuen ja vertaistuen merkitystä tutkimuk-
sessaan, joka käsittää 178 suomalaista oma-apuryhmää, niiden rakenteellista 
typologiaa, ryhmien taustatukea sekä ulkoista että sisäistä itsenäisyyttä 
 
Vertaistuen rakennetta ja muotoa tarkastellaan myös tässä tutkimuksessa esi-
merkiksi tutkittaessa potilasjärjestöjen osuutta tukitoiminnassa, josta tarkem-
min (luvussa 4) Susanna Hyväri (2005) on julkisen organisaation ja vertaistuen 
rakennetta ja sen muotoutumista käsittelevässä tutkimuksessaan kuvannut 
yksilön tilanteen muutosta ja sen linkittymistä sosiaali- ja terveydenhuollon 





Vertaistuen toiminnassa suhteessa julkisiin palveluihin on Hyvärin (2005) mie-
lestä merkitystä sillä kuinka vertaistuki on rakentunut 6.  Hän esittää, että ver-
taistuessa säilyttävät parhaiten itsenäisyytensä ja asemansa ne, jotka ovat itse 
luoneet oman toimintansa ilman minkäänlaista ulkopuolista tukea, kuten esim. 
AA -toiminta, jossa kaikki osallistujat ovat nimettömiä. AA:n itsenäisyyttä vah-
vistaa hänen mukaansa poliittisen, uskonnollisen, ideologisen ja taloudellisen 
sitoutumattomuuden lisäksi se, että myös kaikki AA:n julkaisut ovat nimettö-
miä. Tällaisessa kontekstissa kukaan yksittäinen toimija ei voi saada erityistä 
määräys- tai hallintovaltaa.  
 
Ammattilaisten kanssa tehtävä yhteistyö on yleensä tavoiteltua vertaistyössä, 
sillä sekä ammattimainen että vertaistukitoiminta koetaan yleisesti hyödylli-
seksi. Vertaistuki voidaan tällöin tulkita ammatillisen tuen lisäresurssiksi. 
 
Oma-apuryhmät eivät voi korvata ammattiapua, koska oma-apuryhmät eivät 
voi olla vaihtoehto julkisille palveluille ja ammattilaisten tarjoama apu ja tuki ei 
voi korvata vertaistukea. Tätä vastakkainasettelua pyritään välttämään ja ryh-
missä toivotaan kokemuksellisen tiedon ja asiantuntijoiden rinnakkaiseloa ja 
vastavuoroisuutta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Oma-
apuryhmät kokevat olevansa ammattilaisen apuna ja tukena kertomassa saira-
uksien, riippuvuuksien ja erilaisten elämänkriisien merkityksestä ihmisten ar-
jessa. (Nylund 1999, 130; 2005)  
 
Myös Ruotsissa on tutkittu oma- apuryhmien muotoja ja ulkoisia tekijöitä, 
menneisyyttä ja tulevia näkymiä, ryhmien toimintaa ja tarvetta sekä ryhmien 
että ryhmäläisten taustoja. Magnus Karlsson (2002) esittää omassa tutkimuk-
sessaan, että vertaisryhmät ovat yleensä itsenäisiä toimijoita, mutta jotka voi-
vat yhdessä vaikuttaa sairauksien kohtaamisessa esiintyviin epäkohtiin. Ryhmi-
en optimikoon hän arvioi 3 - 8 hengeksi.  
 
Vertaistuen erilaisista toteutumismuodoista on kysymys myös internetin mer-
kitystä tukitoiminnassa käsittelevissä tutkimuksissa. Äitien vertaistukea verkos-
sa tutkineet Terttu Munnukka ym. arvioivat, että äidit pystyivät toimimaan 
internetissä, kysymään ohjeita tarvitsemistaan asioista ja järjestämään tarpeen 
                                            
6
 Vaikka ammattiauttajat eivät voi antaa vertaistukea, voi esim. kunta jatkaa toimintaa omien 
mahdollisuuksiensa puitteissa, jos esim. RAY:n rahoitus jää vähäiseksi tai evätään kokonaan eikä 
muuta rahoitusta löydy.  
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tullen tapaamisia, kuten kahvilakeskusteluja ja lasten vaatteiden vaihtoa. Hei-
dän puheenaiheensa muodostuvat tällöin erilaisista päivittäisistä tarpeista, 
jotka voivat olla monelle toimintaan osallistuvalle vaatimuksiltaan uudenlaisia 
ja siksi haastavia. Äitien keskustelut käsittelivät lapsia lasten isää ja puolisoa 
tilanteen mukaan. Vertaistuki verkossa toimi erityisen hyvin sellaisilla äitiryh-
millä, joilla ei ollut muuta vertaistukea tarjolla ja silloin kun verkossa toimimi-
nen tarjosi useille äideille samanaikaista tukea. (Munnukka ym. 2005; Mun-
nukka ym. 2001)  
 
Välillisesti myös ryhmänvetäjällä on osuutta ryhmän rakennetekijänä. Ryh-
mänvetäjän roolilla on merkitystä oma- apuryhmässä Nylundin (1999) ja myös 
Alanko ja Tellan (1999) mukaan, joiden viimeksi mainittujen tutkimus käsitte-
lee ryhmänvetäjän roolia "Mieli maasta" oma-apuryhmässä.  
 
Vertaisryhmän muodon merkitys ilmenee myös tsunamiuhrien omaisten ver-
taistukea käsittelevästä raportista. Salli Saari (2006) korostaa siinä ryhmien 
rakenteiden osuutta kriisiryhmissä. Ne muodostettiin tsunami-onnettomuuden 
yhteydessä nopeasti. Kriisiryhmiin myöhemmin tulleet sekoittivat ryhmän ra-
kennetta. Niihin toiminnan alkuvaiheessa liittyneet olivat jo tutustuneet toi-
siinsa ja sopineet ryhmän toiminnan pelisäännöistä, joista uudet tulokkaat 
eivät olleet tietoisia. Uudet ryhmäläiset sekoittivat sen vuoksi ryhmän vakiin-
tuneita toimintatapoja tietämättömyydellään ja kysymyksillään. 
 
 
2.2.3 Vertaistukitutkimukset sairauden laadun mukaan  
 
Tarkasteltaessa vertaistukea käsittelevää tutkimuskirjallisuutta sen sairauden 
mukaan, johon tukitoiminta kietoutuu, havaitaan, että toisista sairauksista on 
runsaasti kirjallisuusviitteitä ja toisista ei lainkaan. Seuraavassa tarkastelen 
sairauden mukaan kansainvälisiä vertaistukitutkimuksia. Valintani kohdistuu 
niiden sairauksien tukiryhmiin, jotka ovat tämän tutkimuksen empiirisenä koh-
teena. Näitä sairauksia ovat: ALS, Parkinson, sydäntaudit, osteoporoosi, ke-
liakia ja rintasyöpä. 
  
Tässä yhteydessä muodostan tarkastelemistani tukiryhmistä ryhmittymiä, jois-
sa on kahteen eri sairausryhmään kuuluvia vertaistuen toimintoja (tarkemmin 





 Ensimmäiseen ryhmittymään sijoitan ALS:ia (Amyotrofis lateraalis cle-
rosis) ja Parkinsonia sairastavien vertaistukitutkimukset.  
 Toiseen ryhmittymään sijoitan Osteoporoosia ja sydäntautia sairasta-
vien vertaistukitutkimukset.  
 Kolmanteen ryhmittymään sijoitan keliakiaa ja rintasyöpää sairastavien 
vertaistukitutkimukset. 
  
Valitsin ryhmittymiä hakiessani tietokannoista Cinhal, Medline ja Medic ha-
kusanat Self help Group, Per Support Group ja Mutual aid, koska kyse on sai-
rastuneiden vertaisryhmistä. 
 








Parkinson Sydän Osteoporoosi Keliakia Rintasyöpä 
Cinhal - 2 7 1 - 65 
Medline - 1 33 1 (1) 69 
Medic - - 1 - - - 
Yhteensä - 3 41 2 (1) 134 
Lähde: Mikkonen, muistio 2007 
 
Tutkimukseni kannalta erityisen mielenkiintoinen on J.K. Purkin (2004) tutki-
mus Yhdysvalloista. Siinä selvitetään syitä siihen, miksi Parkinsonia sairastavat 
ihmiset hakeutuvat usein vertaistuen piiriin. Purkin tutkimiin ryhmiin kuului 
sairastuneiden lisäksi myös läheisiään ja myös siinä suhteessa hänen tutkimuk-
sensa on omani kaltainen. 
 
Purkin tutkimia pienryhmiä on viisi. Yleisin syy jokaiseen tukiryhmään hakeu-
tumiselle on hänen mukaansa lisätiedon tarve diagnoosista. Tukiryhmistä ovat 
Purkin mukaan erityisen kiinnostuneita naimisissa olevat sairastuneet henkilöt 
ja heidän puolisonsa, jotka kohtaavat vertaistukitoiminnassa toisten sairastu-
neiden puolisoita ja saavat tilaisuuden keskustella heidän kanssaan siitä minkä-
laisia selviytymiskeinoja heillä on ollut läheisensä sairastumisen jälkeen (Purk 
2004).  
 
Sydänsairaiden tukiryhmät, kuten toimenpiteiden jälkiryhmät, kasvuryhmät ja 
sydänkoulut ovat vertaistuen tuottajia (Hildinhg ja Fridlund 2003). Sydänkou-
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lussa opetetaan sairastuneille käytännön asioita ja sairauden kanssa toimeen 
tulemista. Sydänkoulu on yksi, lyhennetty muoto sopeutumisvalmennuksesta 
tai sen laajempi ensitietotapahtuma. Tällöin tarjoutuu mahdollisuus vertaisten 
tapaamiseen. Hildingin ja Fridlundin tutkimus on tämän tutkimuksen kannalta 
tärkeä, koska heidän kuvaamansa menetelmä on käytössä myös Suomen sy-
dänyhdistyksissä ja tällaista vertaistukea saavia sydänsairaita kuuluu tämän 
tutkimuksen aineistoon.  
 
Keliakiaa sairastavien vertaistuesta ei ole aiemmin tutkittu. Eräässä keliakiaa 
käsittelevässä artikkelissaan Zipser ym. (2003) esittelevät kansainvälistä sairas-
tuneiden tukiryhmää, jossa toimi resurssikeskus. Zipserin ja kumppaneiden 
tutkimuksessa selvitettiin keliakiaa sairastavien yleisiä tietoja, kuten ikää, sai-
rauksia ja tuen tarvetta. Artikkelissa esiteltiin keliakikon tyypillisimmät muut 
sairaudet, mutta vertaistukea ei tarkasteltu.  
 
Vertaistukitutkimus on yleistynyt Euroopan ja Pohjois-Amerikan lisäksi Aasias-
sa, Afrikassa ja Etelä-Amerikassa (Nylund 2005, 199).  Näissä maissa on kuiten-
kin tutkittu niukasti Parkinsonin tautiin sairastuneiden oma-aputoimintaa. 
ALS:iin sairastuneiden vertaistuesta ei myöskään ole tutkittu oman tutkimuk-
seni (Mikkonen 1996, 2001) lisäksi. Tiedon vajetta pienentää vain yksi kolum-
bialainen lehtiartikkeli vuodelta 1987 ja toinen artikkeli tämän sairauden tuki-
ryhmästä, jossa käytettiin mm. interaktiivista videota toiminnan apuna (Kasar-
kis ym. 1997).  
 
Vertaisryhmissä on edellä esiteltyjen tutkimusten mukaan kysymys vuorovai-
kutuksesta, sosiaalisesta toiminnasta ja jokapäiväisessä elämässä selviytymi-
sestä sekä hyväksytyksi tulemisesta ja yhteenkuuluvuudesta.  
 
Sairastuneen vertaistuessa aineellisia resursseja kuvaa potilasjärjestöiltä saa-
tava tuki ja oman toiminnan tuotto. Toiminta vertaistukiryhmässä puolestaan 
ilmentää liittymistä ja hyväksytyksi tulemista. Itsensä toteuttaminen toimii 
myös ryhmässä uusilla toimintakyvyn alueilla. Anja Matikainen (2007) esittää, 
että osallistujien saadessa kontaktia vertaisiinsa, he alkavat itsekin usein toi-
minnan tukihenkilöinä ja auttajina. Tällainen vaikutusketju voi tuottaa runsaas-




2.3 VERTAISTUEN MUODOT    
 
Tässä alaluvussa arvioidaan vertaistuen eri toimintamuotoja, suunniteltuja ja 
satunnaisesti toteutuvia. Vertaistukiryhmien ja tukihenkilötoiminnan lisäksi 
sairastuneen on mahdollista saada vertaistukea muutenkin, joko oletetusti tai 
yllättäen. Lisäksi toiminnalliset tapahtumat, joita ei ole ensisijaisesti suunnitel-
tu vertaistueksi saattavat kuitenkin tuottaa vertaistukea. 
 
Seuraavassa käsitellään vertaistuen ilmenemistä, sitä kuinka yhteiskunnan 
eräissä toimintakonteksteissa vertaistuen käsitteeseen sisällytetään erilaisia 
toimintoja. Merkittäviä tällaisia vertaistuen lähteitä julkisen palvelujärjestel-





Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, joka järjeste-
tään esimerkiksi vakavan sairauden diagnoosin saaneille, vammautuneelle ja 
perheelle. Ensitiedosta voi saada tietoa sairaus- tai vammaisryhmän vertaistu-
kitoiminnasta. Terveydenhuolto yhdessä potilasjärjestön kanssa tai jompikum-
pi yksin järjestävät ensitietoa diagnoosin saaneille. Järjestöt ovat aloitteellisia 
kyseisten tapahtumien järjestämisessä. Joissakin sairausryhmissä tapahtuma 
kestää viikonlopun. Sairastuneet tapaavat toisia samassa sairauden vaiheessa 
olevia. Tällöin voidaan olettaa, että siellä voisi syntyä myös kontakteja vertais-




Toinen ja edellistä merkittävämpi vertaistuen lähde on sopeutumisvalmennus, 
jota potilasjärjestöt esittelevät vertaistuen lähteenä. Sopeutumisvalmennus on 
yksi kuntoutuksen lakisääteinen palvelumuoto. Sopeutumisvalmennusta järjes-
tetään vammaispalvelulain (380/1987), lääkinnällisen kuntoutuksen asetuksen 
(1015/1991), Kelan kuntoutuslain (566/2005) ja lisäksi tapaturma- ja liikenne-
vakuutusta (625 - 626/1991) koskevien lakien mukaan. Sosiaali- ja terveysmi-
                                            
7
 Mikkonen 2006, kirjoitettu Meilahden sairaalassa 23.8.2006 ja potilasjärjestössä 12.9.2006 
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nisteriön mukaan sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on ohjata vammais-
ta ihmistä elämään täysipainoista elämää vammasta huolimatta.8  
 
Esimerkin sopeutumisvalmennuksen toiminnasta tarjoaa potilasjärjestöjen 
esitys internetsivuillaan. Niillä he esittelevät sopeutumisvalmennusta vertais-
tuen lähteenä, mahdollisuutena ja vertaistukena. Potilasjärjestöjen internetsi-
vuilta kootuista tiedostoista (18.9.2007, 61 linkkiä) ilmeni, että potilasjärjestöt 
asettavat vertaistuessa tiedonvälittämisen keskeiselle sijalle. Kokemusten, 
henkilökohtaisen tuen ja ohjauksen merkitys nähtiin myös huomattavana.  
 
Potilasjärjestöt esittivät, että vertaistuki edistää parantumattomasti sairaan 
toipumista ja lisää osallisuutta. Useilla internetsivuilla oli maininta jossakin 
muodossa myös rohkaisusta ja turvasta. Lisäksi potilasjärjestöt esittivät, että 
vertaistuessa kuunnellaan, siellä voi kertoa omia selviytymistarinoitaan. Se voi 
myös estää yksinäisyyttä ja katkaista sen, (tarkemmin luvussa 4). 
 
Kuten sopeutumisvalmennus myös tukihenkilötoiminta on ohjeistettu ja sää-
delty. Potilasjärjestöjen ei tosin ole pakko järjestää tukihenkilötoimintaa, mut-





Tukihenkilö on tehtävään koulutettu aikuinen henkilö. Esimerkiksi nuorilla 
henkilöillä on tukihenkilöitä, jotka tukevat heitä jokapäiväisen elämän toimin-
noissa. Sairastuneen tukihenkilö on vertainen, yleensä toinen sairastunut tai 
henkilö, jonka läheisellä on tai on ollut sama tai samantapainen sairaus. Tuki-
henkilötoiminta on voimakkaasti jokapäiväiseen elämään sitoutunutta. Tuki-
henkilöä voidaan tarvita esimerkiksi mahdollistamaan ammattityöntekijän luo 
pääseminen. Potilasjärjestöt asettavat kukin erikseen tarvittavat tehtävään 
soveltuvat vaatimukset. Useat potilasjärjestöt kuvailevat tukihenkilöä henki-
löksi, joka on jo oppinut elämään sairautensa kanssa.  
 
Tukihenkilön antama tuki on yksilöllistä sosiaalista tukea (Sydänryhmä 2008). 
Sairastuneen tukihenkilön tehtävä voi olla kriisien, kuten vammautumisen tai 





sairauden uhkien ja haasteiden kohtaamista ja sairastuneen yksilöllistä tuke-
mista ja kuuntelemista. Psoriasisliitossa (2006) tukihenkilön tehtävänä on toi-
mia välittäjänä, jos tieto ei kulje sairastuneen ja ammattiauttajan ja ympäristön 
välillä.  
 
Tukihenkilötoiminta on tiukasti ohjeistettua ja se saa tukea alansa järjestöltä 
tai muulta taustatuelta, kun taas ryhmien toiminnot voivat olla omaehtoisem-
pia. Tiukoista ohjeistuksista huolimatta tukihenkilö on tukiessaan yksilöä lähel-
lä ja ehkä lähempänä kuin muut ryhmän jäsenet.  
 
Tukihenkilöllä voi olla monta roolia. Tukihenkilö on usein ryhmän jäsen ja hän 
voi olla myös ryhmän vetäjä. Toisaalta hän on vapaaehtoistyöntekijä auttaes-
saan muita ja toisaalta yksi sairastuneista, vertainen. Hän toimii välittäjänä 
sairastuneen ja ammattiauttajan välillä. Sitoutuessaan tukihenkilöksi häneltä 
vaaditaan samoja toimintaperiaatteita kuin sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisilta. Hän on vapaaehtoinen, jonka toiminta vaatii koulutusta ja tehtävä 
ammatillista työotetta (ks. esimerkiksi Psoriasisliitto 2005). 
 
Tukihenkilötoiminnassa ongelmaksi saattaa muodostua se, että tukihenkilöltä 
vaaditaan liikaa, koska tukihenkilö on myös itse sairastunut. Tärkeäksi nousee 
kysymys tukihenkilön itsensä jaksamisesta. Mistä hän saa tukea sairauteensa ja 
mistä työhön, jota hän tekee? Saako hän riittävästi työnohjausta, jota ihmis-
suhdetyössä yleensä järjestetään? Useimmissa järjestöissä työnohjauksesta 
kyllä huolehditaan.  
 
Vertaisena ja sairastuneena tukihenkilö voi kuulua ryhmään, mutta voi olla 
kuulumattakin. Voiko auttaja olla samassa ryhmässä avun vastaanottajana ja 
avuntarvitsijana? Toisaalta kaikki ryhmässä ovat näitä molempia, mutta kaikki 
eivät tiedosta tätä. Kuinka hän itse ja kuinka ryhmä kokee hänet? Kysymyksin 
haetaan vastauksia luvussa 4. 
 
Useilla sairastuneiden vertaisryhmillä on tukihenkilötoimintaa. Joillakin järjes-
töillä ei ole varsinaisesti vertaisryhmiä, vaan tukihenkilötoimintaa ja teemata-
pahtumia, joista tiedotetaan julkisesti. Tällaiset tapahtumat on suunnattu jä-
senille, mutta myös muille tarvitsijoille ja kiinnostuneille. Näissä tapahtumissa 
vertaistuen saaminen on satunnaisempaa ja yhteisöllisyyden kehittyminen 
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ongelmallisempaa, koska samat ihmiset eivät ehkä kohtaakaan seuraavassa 
tapahtumassa. Siellä ei tulla kuulluksi, vaan niissä saadaan lähinnä tietoa.  
 
Jotkin järjestöt tarjoavat tukihenkilötoiminnan luontoista tukea, jota nimite-
tään kummitoiminnaksi; esimerkiksi AA-ryhmillä ja sydänkuntoutujilla on 
kummeja. Myös kummit koulutetaan tehtäväänsä ja he toimivat äsken tullei-
den tukena ja yhteyshenkilönä esimerkiksi kuntoutujan ja yhdistyksen välillä. 
Kummi toimii aktivoijana, kuuntelijana ja tiedonvälittäjänä. Kummi seuraa jä-
senten selviytymistä ja ottaa yhteyttä ryhmän jäseneen, joka on jäänyt esimer-
kiksi pois tapaamisista. Kummi poistaa esteitä uudelta tulokkaalta, joka ei ehkä 
muuten rohkenisi tulla seuraavalla kerralla. Kummi rakentaa siltaa ryhmän ja 
uuden jäsenen välille.9  
 
Käytännössä kummi- ja tukihenkilötoiminta muistuttavat toisiaan, mutta 
kummi toimii ryhmässä, tukihenkilö ei. Tukihenkilö voi toimia, vaikka kyseisellä 
yhdistyksellä ei olisi lainkaan ryhmiä. Joskus rinnastetaan kummitoimintaa 
ystäväpalveluun. Se onkin lähellä ystäväpalvelua, mutta ystäväpalvelun ”työn-
tekijät” liikkuvat laajemmalla alueella. He menevät koteihin tai sairaalaan, eikä 
toiminta rajoitu tiettyä sairautta sairastaviin. Ystäväpalvelua saavan henkilön ei 
tarvitse olla sairas, vaan esimerkiksi vanhuksilla on yksinäisyys usein peruste-
luna ystäväpalvelun tarpeelle. Ystäväpalvelussa välittäjä hoitaa yhteen tukea 
tarvitsevat ja tukea antavat tahot.  
 
Seuraavaksi tarkastelen vertaistukiryhmää ja sitä, kuinka tutkijat ovat luokitel-
leet ryhmätoimintaa ja ryhmiä. 
 
2.3.4 Vertaistukiryhmät  
 
Ryhmistä ja tukihenkilöistä käytetään nimitystä ”vertaistukitoiminta”, koska ne 
ovat jatkuvia ja niissä on mahdollista päästä tapaamisen ja tuen lisäksi myös 
syvällisempään kohtaamiseen. Vertaistukiryhmä on tarkoitettu viiteryhmään 
kuuluvalle ja tarpeen mukaan myös perheenjäsenille.10  
 
                                            
9
 Sydänryhmän kummin haastattelu 9.8.2006.  
10
 Punainen Risti webmaster (at)redcorss.fi esimerkiksi Vertaistukiryhmä dementoituville ja 
heidän omaisilleen.  
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Ryhmien koot muodostuvat tarpeen ja yhteisen sopimuksen mukaan. Siihen 
vaikuttavat myös tilojen käyttömahdollisuus ja ryhmänvetäjän ajankäyttö. 
Ryhmien koot vaihtelevat tarpeiden ja mahdollisuuksien mukaan, esimerkiksi 
Karlsson (2002) pitää sopivana ryhmän kokona 3-8 henkeä. Yleensäkin alle 
kymmenen henkilön ryhmää pidetään vielä toimivana.  
 
Avoimiin ryhmiin voi yleensä liittyä myös viiteryhmään kuulumaton kannattaja-
jäseneksi. Suljetut ryhmät, kuten AA-ryhmät, ottavat jäsenikseen vain viite-
ryhmäänsä kuuluvia ihmisiä. Muiden mukaantuloon, esimerkiksi eri ryhmissä 
vierailuun vaaditaan yleensä jokaisen ryhmäläisen hyväksyntä. Ryhmissä ver-
taistuki ei voi olla yksilöllistä, vaan se on keskinäistä, kaikille yhteistä toimintaa. 
(Hyväri 2005, 215; Nylund 2005, 203) 
 
Vertaisryhmien nimet ja kokoonpanot ovat erilaisia eri sairausryhmissä. Sairas-
tuneiden vertaistukiryhmän toimintaan saattaa vaikuttaa myös sairauden ja 
vammojen laatu, kuten liikunta- ja puhekyky, jotka voivat määrittää toiminnan 
tarpeita ja muotoja. Ryhmätoiminnassa on kysymys vertaisten tuesta ja osallis-
tumisesta. Tämä tuottaa osallisuutta, mahdollisuutta vaikuttaa omaan asiaan-
sa, kuulua yhteen ja kokea tunnetta mukanaolosta. (Harju 2005, 68 - 69 ks. 





Potilasjärjestöillä on tukiryhmiä, jotka ovat läheisten ryhmiä. Tällöin tukiryh-
mää nimitetään myös omais- tai läheisryhmäksi. Tukiryhmässä ei yleensä vie-
raile sairastuneita paitsi poikkeustapauksissa.  
 
  
2.3.6 Vertaisryhmien luokittelu 
 
Vertaisryhmiä luokitellaan niiden käyttäjien mukaan. Nylund (1996) jakaa ryh-
miin suomalaiset oma-apuryhmät, toiminta-aikojen, toimintasyiden, yhteistyö-






Nylund on luokitellut suomalaiset oma-apuryhmät kahdeksaan ryhmään seu-
raavasti:  
 
1) työttömien ja ylivelkaisten ryhmät,  
2) omais- ja läheisryhmät,  
3) psykososiaalisten sairauksien ryhmät,  
4) riippuvuusryhmät,  
5) perhe- ja ihmissuhderyhmät,  
6) somaattisten sairauksien ryhmät,  
7) naisryhmät ja  
8) kohtauspaikat.  
 
Tässä tutkimuksessa edustettuina olevat sairausryhmät ovat luettavissa ryh-
mään 6) (somaattisten sairauksien ryhmät). 
 
Yksi vertaistukiryhmien luokittelu suoritettiin vertaistuen koulutustilaisuudessa 
Jyväskylässä (5.12.2007) Vertaistuki VERSTAS -tapahtumassa, jossa muodostet-
tiin 15 vertaisryhmätyyppiä.11 Sekä Nylundin luokittelussa että em. VERSTAS -
tapahtumassa muodostui sairastuneista useampia ryhmiä, kuten fyysisesti 
sairastuneet, mielenterveyteen liittyvät tai psykososiaaliset ja addik-
tio/riippuvuusryhmät. Tämä tutkimus kuuluu VERSTAS -luokituksessa ryhmään 
3) sairastuneet ja vammautuneet. 
 
Terveyttä ja sairautta käsitteleviä artikkeleja on julkaistu Saksan vuoden 2006 
oma-aputyöyhteisön vuosikirjassa (Selbsthilfegruppenjahrbuch). Se sisältää 24 
tutkimusraporttia tai muuta oma-apuryhmän toimintaa kuvaavaa artikkelia eri 
vertaistukitoiminnoista. Väljästi luokiteltuina artikkelit voitaisiin luokittaa seit-
semään ryhmään: ammattiauttajien vertaisryhmät, kehittämisryhmät, kieli- ja 
kansallisuusryhmät, perheryhmät, oppimisryhmät, terveydenedistämiseen 
suuntautuvat ryhmät ja sairausryhmät. Julkaisu on mielenkiintoinen tämän 
tutkimuksen kannalta. Erityistä siinä esiteltyjen tutkimusalueiden kannalta on, 
                                            
11
 1)sairastuneen omaiset, 2) muut omaiset, (kuten vankien), 3) sairastuneet tai vammautuneet, 
4) kriisiryhmät, 5) sururyhmät, 6) työn tai ammattien mukaiset ryhmät, 7) mielenterveyteen 
liittyvät ryhmät, 8) addiktio ja päihderyhmät, 9) lapsi- ja perhetoiminta, 10) sukupuolen mukaan 
jakautuvat ryhmät, 11) alue/kyläyhteisöt, 12) lapset ja nuoret, 13) senioriryhmät, 14) monikult-
tuuriset ryhmät, 15) muut. Tilaisuudessa oli läsnä 87 eri ryhmien edustajaa. 5.12.2007 Sari Väli-
mäki   
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että terveyttä ja sairautta käsitteleviä artikkeleita on kaikista julkaistuista kol-
mannes.  
 
Sairauksien perusteella luokiteltujen ryhmien vetäjänä on yleensä kyseistä 
sairautta sairastava henkilö, mutta hänen sijallaan voi olla myös samantapaista 
sairautta sairastava henkilö. Joissakin tapauksessa voi ryhmän perustamis- tai 
kriisivaiheessa tehtävässä toimia ulkopuolinen henkilö, joka yleensä siirtyy pois 
ryhmän alkaessa toimia itsenäisesti. Ryhmien luonteesta ja taustasta riippuen 
voi vetäjänä olla myös jatkuvasti ulkopuolinenkin henkilö.12 Ryhmän taustayh-
teisö eli potilasjärjestö vaikuttaa käytäntöön. 
 
Ryhmien taustatuki voi olla monimuotoista. Nylund (1999) jakaa vertaisryhmi-
en riippuvuudet sisäisiin ja ulkoisiin riippuvuuksiin ja taustoiltaan kansalais-, 
järjestö-, välittäjä- ja julkistaustaisiin ryhmiin. Kansalaistaustaiset ryhmät ovat 
samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten itse perustamia oma-apuryhmiä. 
Tällaisia ovat esimerkiksi työttömien ryhmät. Yleensä perustamisen syynä on 
halu auttaa toisia vaikeuksissa olevia ja parantaa omaa jaksamistaan. Pienryh-
mässä on myös helpompi puhua omista asioistaan ja tulla kuulluksi. 
 
Järjestötaustaiset ryhmät syntyvät vapaaehtois- tai järjestötyöntekijän aloit-
teesta, esimerkiksi sairausryhmät. Tällaisten ryhmien vetäjinä ovat usein ryh-
män luonteesta riippuen vapaaehtoistyöntekijät tai ryhmän jäsenet itse. Useat 
vammaisryhmät ovat järjestötaustaisia.  
 
Julkistaustaiset ryhmät ovat usein vaihtoehtoja järjestöryhmille silloin, kun 
yksilö ei halua sitoutua tiettyyn ohjelmaan, mutta haluaa kuitenkin liittyä ryh-
mään ja tavata muita samassa tilanteessa olevia. Tällaisia ryhmiä perustavat 
usein sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset. Ryhmät voivat olla joko toi-
mijoille tai läheisille tarkoitettuja, kuten päihde- tai mielenterveysryhmät.  
 
Välittäjätaustaisen ryhmän käynnistäjä on usein ulkopuolinen henkilö. Tällaisia 
ryhmiä ovat esimerkiksi omaishoitajaryhmät. Kriteerinä välittäjä-ryhmissä on, 
että niissä on sekä kolmannen sektorin että julkisen sektorin toimijoita. Tämän 
tutkimuksen ryhmät ovat järjestötaustaisia ja ryhmien vetäjinä toimii sisäisiä 
                                            
12
 Esimerkiksi ALS - ryhmällä on palveluohjaaja toiminut sekä ensitietoryhmän että vertaisryh-
män vetäjänä perustellen asiaa, sillä että sairastuneet itse eivät pysty vetämään ryhmää sairau-
tensa vuoksi.  
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yhteyshenkilöitä, myös läheisiä, joiden perheenjäsenellä on tai on ollut sama 
sairaus kuin ryhmäläisillä. 
 
Lisäksi on ryhmiä, joilla ei ole toiminnalleen taustatukea. Ne haluavat olla muu-
tenkin riippumattomia, paitsi taloudellisesti myös uskonnollisesti, poliittisesti 
tai ideologisesti (kuten AA-ryhmät). Tällaiset Vertaistukiryhmät jakautuvat 
sairausryhmiin, omais- tai läheisryhmiin. Esimerkiksi AA-kerholla sairausryhmi-
en ja läheisryhmien (Al - Aanon) lisäksi toimii aikuisten lasten läheisryhmät 
(Alate). Osalla sairastuneiden omais- ja läheisryhmiä saattaa olla yhteisiä ta-
pahtumia ja yhteysverkkoja, mutta pienryhminä ne toimivat erikseen. Käsillä 
olevan tutkimuksen ryhmät ovat kaikki järjestötaustaisia, myös ennaltaeh-
käisevät sydänryhmät (katso edellä).  
 
Vertaistuen tieto  
 
Vertaistuen yhteydessä puhutaan ainakin hiljaisesta tiedosta ja kokemustie-
dosta. Ryhmän toiminnan tarkoituksena voi olla kokemusten jakaminen. Ver-
taistuessa syntyvällä kokemustiedolla on merkitystä kokemuskouluttajana, 
mutta ennen kaikkea ryhmän jäsenten tukena. Vertaiset nähdään myös oman 
asiansa asiantuntijoina. (Mikkonen 2004)  
 
Vertaistukea on mahdollisesti arvioitu aikaisemmin maallikkotiedon tuottajak-
si. Kuitenkin nyttemmin vertaistuessa osallistujat kokevat oman asiantuntijuu-
tensa merkittävyyden (Nylund 2005). 
 
Sekä ryhmässä että tukihenkilön tapaamisessa vertainen kertoo kokemukses-
taan.13 Toiselle kokemuksen kuuleminen voi olla selviytymiskeino vaikeissa 
tilanteissa, kuten kriisissä14 tai stressin hallinnassa ja yleensä arjessa jaksami-
                                            
13
 Miehen näkemys laihdutusryhmästä: ”Taitaa olla niin, että miehen on vaikeampi lähteä 
mukaan. Se on harmi, sillä ryhmän kannustus ja tuki on ainakin minulle hirveän tärkeä” 
(Iltalehti vv-vaihde (4/6 11.2005).  
14
 Allergia- ja astmaliiton puheenvuoroissa kuultiin lasten vanhemmilta miten he ovat per-
heenä selviytyneet lapsen sairauden tuomista elämänmuutoksista. Erään äidin mielipide 
vertaistuesta: ”Diagnoosin saannin jälkeen oli vaikeaa. Yksin ei kannata jäädä pohtimaan. 
Sitten alkoi mennä, kun pääsi vertaisten joukkoon.” (* YLE AKUUTTI 1.11.2005 klo 18.20 - 
19.00). 
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sessa. Kokemuksen pohjalta sairastuneita koulutetaan joissakin järjestöissä 
kokemuskouluttajiksi. Sairastuneet koulutetaan tiedottamaan sairaudesta ja 
sen kanssa elämisestä ulospäin, esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisille ja opiskelijoille. Näin saadaan ammattilaisille kokemuksellista asi-
antuntijatietoa sairaana elämisestä. (Malin 2000; Hyväri 2005; ks myös Mun-
nukka ym. 2005 ; Nylund 2005) 
  
Tieto voidaan jakaa moniin eri alueisiin sen mukaan kuinka se on hankittu. 
Puhutaan ainakin hiljaisesta tiedosta, piilotiedosta, arkitiedosta, maallikkotie-
dosta, täsmätiedosta, vastatiedosta, kokemustiedosta, ammatillisesta tiedosta 
ja asiantuntijatiedosta.  
 
Täsmätietoa on kuvattu (Hänninen 2006) paikantuneeksi tiedoksi, joka voi 
kuvata tilannetta läheltä ja mahdollisimman yksityiskohtaisesti ja kuitenkaan 
sulkematta pois sattumanvaraisuuden mahdollisuutta. Täsmätieto voi kuvata 
tarkoin asiantiloja, kuten voimavaroja ja terveyseroja. Myös paikkatietojärjes-
telmiä voidaan käyttää täsmätiedon lähteenä. Kun täsmätiedolla kuvataan 
huono-osaisuutta se tarkoittaa syrjäytymistä.  
 
Hiljaista tietoa on joskus sanottu toiseksi tiedoksi (ks. esimerkiksi Hänninen 
2006). Käsite on filosofi Michael Polanyin kehittämä. Hän käytti sitä tiedon 
luonnetta ja tiedettä käsittelevissä tutkimuksissaan kuvaamaan implisiittistä ei-
tieteellistä tietoa. Hiljainen tiedon voidaan sanoa, vaikkapa Polanyihin viitaten, 
syntyvän oivalluksesta, että tiedämme enemmän kuin osaamme sanoa ää-
neen.  
 
Hiljainen tieto kuvaa käsitteenä ihmisen kokemusta, muistisisältöjä, tuntemuk-
sia (ei-verbaalisiakin), osaamista ja mielikuvituksen tuotteita. Se kytkeytyy toi-
mintaan ja menettelytapoihin ja on usein luonteeltaan hyvin henkilökohtaista 
(sen tuottamistapa jää usein piiloon, toisin kuin tieteessä, jossa pyritään avaa-
maan tiedon tuottamisen perustat).  
 
Hiljaista tietoa pidetään tekijän tai toimijan tietona. Yhden tällaisen esimerkin 
tarjoaa jonkin asian poikkeuksellinen osaaja, joka ei pysty kuitenkaan kunnolla 
välittämään sitä toisille. Huono-osaisuutta kuvattaessa hiljaisella tiedolla sitä 
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voidaan kuvata selviytymisen tai selviytymättömyyden termeillä. Hiljaisen tie-
don lähellä on piilotieto, mikä on mietiskelevän ajattelun pidäke. Vastatieto on 
piilotiedon laji, joka pyrkii kriittisesti paljastamaan piilotiedon ja sen vaikutuk-
sia.(Hänninen, 2006, 106 – 107) 
 
Marianne Nylund (1999) on esittänyt taulukon (6), jossa esitetään kriteerit 
kolmesta tietomuodosta ja jota voidaan soveltaa (perusteet luvuissa 3 ja 4) 
myös tämän tutkimuksen tuloksiin. 
 
 
TAULUKKO 6. Maallikko-, kokemus- ja asiantuntijatieto 
 
Maallikkotieto Kokemustieto Asiantuntijatieto 













toisen käden tieto: perhe, 




toisen käden tieto koulu-
tuksen kautta 
usko omiin mielipiteisiin usko omien kokemusten merkittä-





Lähteet: Marianne Nylund 2.12.1999 (tukeutuen Borkmaniin (1976, 1989); sekä mu-
kaillen Schubert & Borkman (1991)  
 
2.4 POTILASJÄRJESTÖT VERTAISTUKITOIMINNASSA 
 
Suomessa on noin 130 potilasjärjestöä, jotka mahdollistavat vertaistukitoimin-
taan osallistumisen. Potilasjärjestöjen lukuun eivät sisälly yleisluontoiset vam-
maisjärjestöt ja AA-ryhmät eivätkä erityismielenterveysjärjestöt Tällaisia ovat 
esimerkiksi itsemurhaa yrittäneiden ryhmät tai itsemurhan tehneiden läheisille 




Tarkastelen seuraavassa potilasjärjestöjä tutkimustiedon pohjalta, analysoiden 
niiden asemaa ja tehtäviä suomalaisen vertaistuen kentässä, myöhemmin ta-
pahtuvaa empiiristä osuutta silmällä pitäen. 
 




3. vapaaehtoistoimintaan painottaviin järjestöihin, 
4. palvelutuotantojärjestöihin ja 
5. asiantuntijajärjestöihin. 
 
Potilasjärjestöjen toiminnan tavoitteena on tarjota neuvontaa ja ohjausta, 
koulutusta ja sopeutumisvalmennusta sairastuneille. Potilasjärjestöt tarvitse-
vat monenlaisia voimavaroja toimiakseen, mutta niiden on ensisijaisesti rahoi-
tettava sairastuneen vertaistoiminnan järjestäminen, joka sisältää menoerinä 
tukihenkilöiden ja ryhmänvetäjien kouluttamisen, tilojen ylläpitämisen, tutki-
muksen ja vaikuttamisen.  
 
Potilasjärjestöjen toiminta painottuu yhdistyksiin, joiden keskeisenä toiminnan 
tarkoituksena on toimia sairastuneiden ja heidän omaistensa yhdyssiteenä ja 
järjestää siihen tarvittavia toimintoja. Toiminnan muotoon vaikuttavat voimas-
saoleva tarve, toiminta-alue ja yhdistyksen koko. Järjestöillä on yhteisiäkin 
piirteitä, mutta kaikki järjestöt ovat kuitenkin perimmältään erilaisia ja ainut-
laatuisia. (Rönnberg 1999) 
 
Järjestön toiminnan ulottuvuudet ovat usein laajat. Sama järjestö voi samanai-
kaisesti harjoittaa keskitettyä edunvalvontaa poliittisten päättäjien suuntaan, 
tuottaa erityispalveluja ja markkinamonopolia. Sama potilasjärjestö järjestää 
koulutustilaisuuksia esimerkiksi harvinaista sairautta sairastavien hoidosta 
ammattiauttajille ja vapaaehtoisille. Järjestö voi tarjota jäsenilleen viihteellistä 
seuramatkailua ja vertaisneuvontaa sekä perustaa tukiryhmiä paikallisosastoil-
le. (Mathies 1996, 23) Järjestöt toimivat jäsentensä tarpeiden mukaan oikeuk-
siensa ja voimavarojensa rajoissa. 
 
Potilasjärjestöillä on pysyvä huoli vertaistuen jatkuvuudesta. Potilasyhdistykset 
saavat merkittävän osan rahoituksestaan Raha-automaattiyhdistykseltä. Sen 
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rahoituksen jakoperusteet muuttuvat yhteiskunnassa vallitsevien olosuhteiden 
mukaisesti (ks. esimerkiksi Toiviainen 2005, 9 -12). Eri vuosina eri kohteiden 
arvotus vaihtelee ja se tarkoittaa muutosta rahoituksessa niin, että rahoitusta 
ei myönnetä lainkaan tai summat voivat olla samaan toimintaan pienempiä 
kuin esimerkiksi edellisenä vuonna. Myös järjestöjen toiminnan päällekkäisyys 
ja keskinäisen koordinaation puute ovat nousseet keskustelussa viime aikoina 
esille. 
 
Yhtenä tekijänä rahoituksen muutokseen on se, että järjestöille annettavan 
julkisen tuen katsotaan vääristävän vapaata kilpailua. Toisena tekijänä on em. 
palvelujen päällekkäisyyden välttäminen. Tukea myönnettäessä arvioidaan 
kyseisen alueen, kunnan tai kunnan osa-alueen julkisten palvelujen muotoa ja 
toiminnan säädöstenmukaisuutta. 
 
Paitsi rahoitus myös verotus vaikuttaa toimintaan (ks. esimerkiksi Kari – Mar-
kowort 2004; Toiviainen 2005, 9 -12). Yleishyödylliset toiminnot ovat verova-
paita, mutta niiden määrittely on epämääräistä. Näyttäisi siltä, että potilasjär-
jestöt joutuvat tuottamaan yhä enemmän julkisia palveluja korvaavia palveluja 
kohtuullisen tuen säilyttämiseksi avun tarpeessa oleville, myös muussa kuin 
taloudellisessa merkityksessä. Erityisen vaikea tilanne on potilasjärjestöillä, 
joiden yhteisöllisen tuen tukihenkilötoiminnan ja muun vertaistukitoimintojen 
tukeminen on vähäisempää ja pääpaino on palvelujen tuottamisessa.  
 
Järjestöt saattavat jäädä myös ilman rahoitusta. Niiden pitäisi pystyä hoita-
maan järjestön sisällä rahanjako niin, että mahdollisuudet vertaistukitoimin-
taan säilyisivät. Monet pienet järjestöt ovat vaarassa kuihtua ja sen seuraukse-
na myös niiden piirissä olevat sairastuneen vertaistukitoiminnot eivät enää 
vastaa tarpeeseen ja saattavat kokonaan loppua. Erityisen suuri huoli tukitoi-
minnan tyrehtymisestä on syrjäseuduilla (ks. esimerkiksi Särkelä 2005a).  
 
Vertaisryhmissä esiintyvien tarpeiden esittäminen ja siirtäminen ymmärrettä-
väksi poliittisille ja talouden päättäjille on usein suuri haaste sairastuneelle. 
Poikkeuksiakin on. Sairauden vaiheesta ja laadusta riippuen sairastunut tarvit-
see aikaa ja voimavaroja oman selviytymiseen. Kaikilla sairastuneilla ei ole 
tietoa eikä käytännön kokemusta asioiden hoitamisesta. Tällainen toiminta on 
kuitenkin osa sosiaali- ja terveysalan potilasjärjestöjen työstä, kuten vaikutta-
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mista, vertais- ja asiantuntijuuden tuottamista ja tarjoamista sekä tuen ja pal-
velujen kehittämistä (ks. esimerkiksi Väärälä 2004, 76 -77). 
 
Yritysten ja markkinoiden toiminta perustuu siihen, että liikevaihto lisääntyy, 
mutta järjestöjen ideoimista ja ylläpitämistä toiminnoista on huomattava osa 
maksuttomia. Lisäksi sosiaali- ja terveyspalveluissa pitäisi saada aikaan muu-
toksia15. Järjestöt ovat yksi merkittävä muutostarpeiden esiintuoja. Potilas-
ryhmien toiminnan mahdollisuuksista päättämisellä vaikutetaan myös niiltä 
osin sosiaalipolitiikan toteutumiseen ja sosiaalipalvelujen käyttöön. 
 
Valtio ja kunnat haluavat siirtää vastuuta sosiaali- ja terveyspalvelujen tuotta-
misesta yhä enemmän yksityisille kansalaisille ja vapaaehtoisjärjestöille. Kun-
nat säästävät ja erityisesti rahoitusvastuuta halutaan vähentää. Laurinkarin 
(2004, 144) mukaan kunnat saattavat unohtaa asiakkaan suunnitellessaan uut-
ta palvelutarjontaa. Kunnat ja valtio haluavat vähentää vastuutaan palvelutuo-
tannosta. Riskinä on kuitenkin kustannusten kasvu, palvelujen laadun heikke-
neminen sekä palvelumaksujen korotukset käyttäjille.  
 
Potilasjärjestöt ovat osoittaneet viime vuosina kasvavaa huolta järjestötoimin-
nan asemasta niiden rahoituksen vähentyessä16. Silti vertais- ja vapaaehtois-
toiminnassa toimivista järjestöistä lähes puolessa arvioidaan tarjottavan tukea, 
jota muut eivät paikkakunnalla tarjoa. (Vuorinen ym. 2005, 31) 
 
Myös monien tutkijoiden mielestä järjestöissä on edelleen potentiaalisia voi-
mavaroja tukitoimintaan. Esimerkiksi Kaarina Mönkkönen (2005, 299) esittää, 
että uusia voimavaroja palvelutuotantoon olisi entistä enemmän saatavissa 
järjestökentästä. Erityisesti ammattiavun jälkeistä tukea voisi hänen mukaansa 
löytyä sieltä, missä ihmisten on mahdollista omaehtoisesti toimia ja osallistua 
jonkin mielekkään tehtävän toteuttamiseksi. 
 
                                            
15
 Särkelä 2005 s. 37; Särkelä 2005 14.10. Helsingin Sanomat; YLE uutiset 10.1.2006. 20.50.  
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3 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN 
 
 
ässä luvussa tarkastellaan empiirisen tutkimuksen kohderyhmien muotou-
tumista  ja luokittelua aikaisemmissa sekä suomalaisissa että ulkomaisissa 
eri sairauksia käsittelevissä tutkimuksissa taustaksi i tämän työn aineiston luo-
kittelulle. Sen jälkeen täydennetään, luokitetaan ja taustoitetaan, Lukijalle -
luvussa esiteltyjä lumipallomenetelmän löytöjä sairastuneen vertaistuesta 
tutkimusaineistoksi. Lisäksi kuvaillaan aineiston hankintaa edellisten jaottelu-
jen pohjalta, aineiston analyysejä sekä tutkimuseettisiä näkökohtia. 
    
3.1.  TUTKIMUKSEN KOHDERYHMÄVALINNAN TEOREETTISET 
PERUSTEET 
 
Sairauksia ja sairastavia on tarkasteltu aiemmissa tutkimuksissa eri teoreetti-
sista näkökulmista ja luokiteltu ryhmiin monenlaisin kriteerein. Antonovsky 
(1998) esimerkiksi tyypittelee sairauksia siltä pohjalta minkälaisia uusia voima-
varoja niiden perusteella voi saada.  Leventhal ja Steele  (1984) puolestaan 
luokittelevat sairauksia niiden syiden, keston, tuntomerkkien ja seuraamusten  
mukaan. Erilaisia sairauksia sairastavia on ryhmitelty myös sairastavien koke-
musmaailman kautta; Ikka Kangas (2002), on tutkinut allergiaa sairastavia ja 
ryhmittelee nämä tältä perustalta. Hän luokittelee allergiat joko sairauksiksi tai 
terveyshaitoiksi. Allergiaa sairastavat itse puolestaan saattavat pitää flunssaa 
sairautena, mutta eivät allergiaa. 
 
Brittitukija Cornwell (1984) jakaa sairaudet kolmeen ryhmään käyttäen aineis-
tonaan työväenluokkaan kuuluvien englantilaisten käsityksiä niistä. 
  
 Ensimmäiseen ryhmään kuuluvat vammauttavat sairaudet, kuten sydänin-
farkti, syöpä, diabetes ja epilepsia.  
 Toiseen ryhmään kuuluvat ns. tavalliset sairaudet, kuten hengitystieinfek-
tiot, lastentaudit ja flunssa.  
 Kolmannen ryhmän muodostavat terveysongelmat, kuten ikääntymisen 





Myös ruotsalaisen priorisointikomitean (Vårdens svåra val) laatimassa sairauk-
sien tyypittelyssä (SOU 1993:93) allergiat kategorisoidaan sairauksiksi, mutta 
flunssaa ei mainita sairautena. SOU (1993:93) priorisoi sairastuneet hoitokäy-
tänteihin. Työryhmä määritteli priorisoinnissa käytettäviksi perusperiaatteiksi 
ihmisarvoperiaatteen, tarve- tai solidariteettiperiaatteen ja tehokkuusperiaat-
teen. Työryhmä muodosti lääketieteellisin perustein kolme sairauksien ryh-
mää. 
 
1.  Äkilliset hengenvaaralliset taudit, jotka kuuluvat ensimmäiseen 
prioriteettiluokkaan. Tähän luokkaan kuuluvia tauteja ovat esimer-
kiksi sydäninfarkti, vaikeat astmakohtaukset, äkilliset vatsatuleh-
dukset, pahanlaatuiset kasvaimet, pahanlaatuiset veritaudit, suu-
ret verenvuodot ja psyykkiset häiriöt, joissa on itsemurhan riski.  
 
2. Krooniset sairaudet, jotka eivät parane kokonaan ja aiheuttavat 
paljon kärsimyksiä, tuskia ja ahdistuneisuutta. Osa tähän ryhmään 
kuuluvista sairauksista invalidisoi, kuten reumasairaudet, vaikea 
astma, Parkinsonin tauti ja dementia, MS-tauti, psoriasis, johon 
liittyy vaikeita nivelmuutoksia, angina pectoris ja sydäninfarktin 
jälkeiset tilat ja sydämen toiminnan vajaus sekä halvauskohtausten 
jälkitilat. Itse sijoitan tähän kategoriaan vaikeusasteensa takia kuu-
luvaksi tutkimuksessani tarkasteltavan ALS-sairauden (Amyo-
trophic Lateral Sclerosiksen). 
  
3.  Lievät pitkäaikaiset sairaudet kirurgian, sisätautien, infektiosaira-
uksien ja yleislääketieteen psykiatrian alalta. Tällaisia sairauksia 
ovat mm. kilpirauhasen ja sappitiehyiden sairaudet, krooniset tu-
lehdukset ja infektiot sekä allergiat.  
 
Tämän tutkimuksen ryhmiä muodostettaessa sairauksien luokitteluperusteet 
ovat merkityksellisiä. Vaikka tutkittavat ryhmät löytyivätkin jo lumipallomene-
telmällä ja sattumalta, selitän niitä tarkemmin ja tuon esiin valittujen sairaus-
ryhmien merkityksiä ja perusteita tässä työssä. Vertaistuen merkityksen tutki-
misen kannalta tärkeiksi tekijöiksi valitaan Leventhal – Steelen (1984) kuvaa-
mat sairauden ulottuvuudet sekä tarkasteltavan kohderyhmän sairauden vaa-





Tutkimuksessa ei suljeta pois mahdollisuutta, että sairaus voi osoittautua jos-
kus myös voimavaraksi, kuten Antonovskyn (1998) tutkimuksessa, mutta tämä 
ei liene perusteltua esimerkiksi nopeasti etenevää parantumatonta sairautta 
sairastavan henkilön tilanteen arvioinnissa. En pidä sairautta voimavarana 
ryhmittymiä muodostaessa.  
 
TAULUKKO 7.  Maallikko-, kokemus- ja asiantuntijatiedon merkitys  
     sairauksien luokittelussa 
Luokittelija Luokitteluperuste         Tiedonmuodostus
17
  Tiedon laatu 
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Antonovsky   
Leventhal – Steele 














Cornwell   Oletukset  Objektiivinen tieto 
Arkipäivän tieto 
Maallikkotieto 
   
3.2 KOHDERYHMIEN VALINTA 
 
Empiirisen tutkimuksen kohteeksi on otettu useita erilaisia henkilöryhmiä ja 
myös usealla eri menetelmällä kerättyjä aineistoja. Tutkimustehtävien suorit-
tamiseksi tarvitaan tietoa niin vertaistukeen osallistujilta sairastuneilta kuin 
heidän läheisiltään ja tämän toiminnan taustavaikuttajilta, joita ovat esimer-
kiksi potilasjärjestöjen aluesihteerit, fysioterapeutit ja sydän- yms. sairausryh-
mien jumpparyhmänvetäjät.  Aineiston keruun osalta tutkimuksessa sovelle-
taan siten väljästi aineistotriangulaatiota (ks. esimerkiksi Tuomi - Sarajärvi 
2002 142 -141).  
 
Edellä kuvattuja luokitteluperusteita soveltaen empiirisen tutkimuksen kohde-
ryhmiksi valittiin, kuten edellisessä luvussa kuvattiin kolme somaattisesti sai-
raiden vertaistukiryhmittymää, jotka muodostuvat vakavuudeltaan eriasteista 
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 1) Lähde: mukaillen Nylund (1999)  
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sairautta sairastavien ja heidän läheistensä vertaistukitoiminnoista. Jokainen 
ryhmittymä käsittää kahden eri sairautta sairastavien vertaistukitoimintoja.  
 
Ryhmittymän muodostavat sairausryhmät ovat keskenään samantapaisia joko 
sairauden ominaisuuksien, taustatuen tai vertaistoimintojen suhteen. Lisäksi 
aineiston jokaiseen ryhmittymään kuuluu sairastuneen läheisiä.   
 
Ryhmittymien valintaperusteita ovat: 
1. sairaus, joka tarkoittaa sitä, että ryhmittymät on muodostettu 
keskenään erilaista somaattista sairautta sairastavien vertais-
tukitoiminnoista,  
2. vertaistukiryhmän laatu, joka tarkoittaa tukiryhmän toiminnan 
muotoa, kuten onko kysymyksessä ryhmä vai tukihenkilötoi-
minta, avoin vai suljettu ryhmä ja se, mitä nimeä ryhmä itse 
käyttää, kuten kerho, jäsenryhmä jne. ja  
3. taustayhdistyksen merkitys, potilasjärjestöön kuuluvat yhdis-
tykset on ryhmitelty eri sairautta sairastavien sairausyhdistyk-
siin, vain samaa sairautta sairastavien yhdistyksiin tai hyvin 
samantapaista sairautta sairastavien yhdistyksiin. 
  
Edellä mainittuja kriteereitä sovellettaessa ryhmittymiin sijoittuu lievää ja vai-
kea-asteista sairautta sairastavia ja heidän vertaistukitoimintojaan. Kaikkiin 
tutkimukseen valittuihin ryhmiin on sijoitettu erinimisiä vertaistukiryhmiä ja 
tukihenkilötoimintaa. Ryhmistä on kerätty vertaistietoa ensitiedossa, sopeu-
tumisvalmennuksesta, vertaistukiryhmissä ja tukihenkilötoiminnassa.19  
 
Vertaistukiryhmät ja niiden koostumus 
 
 Tunne-ryhmittymän muodostavat ALS- (Amyotrophic Lateral Sclerosis) ja 
Parkinson ryhmät. Tunne -ryhmittymän nimi tulee sairauden parantumat-
tomuuden ja vammauttavien ominaisuuksien takia oletuksena, että tun-
teilla olisi suuri merkitys vertaistukitoiminnassa.  
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 Tutkimuksen ryhmittymien nimet Tunne, Kunto ja Tieto kirjoitetaan selkeyden vuoksi isolla 




 Kunto-ryhmittymään kuuluvat sydänsairauksien ja osteoporoosin vertais-
tukitoiminnot. Kunto -ryhmittymän nimi tulee siitä, kun sairaudesta voi olla 
mahdollista kuntoutua.  
 Tieto-ryhmittymään kuuluvat keliakiaa ja rintasyöpää sairastavien vertais-
tukitoiminnot. Tieto -ryhmittymän nimi tulee oletuksesta, että  ihmiset 
tarvitsevat tietoa toipumisen tueksi.  
 
Kaikkiaan tutkimuksen kohteena oleviin vertaistukiryhmiin osallistui 129 henki-
löä. Tunneryhmään kuului 42 henkilöä, joista 33 on Parkinsonin tautia sairasta-
vaa ja 9 ALSia sairastavaa. Kuntoryhmään kuului 47 henkilöä, joista sydänpoti-
laita on 31 ja osteoporoosia sairastavia 16. Tietoryhmään kuuluu 40 henkilöä. 
Heistä 31:llä on keliakia ja yhdeksällä on rintasyöpä. Osallistujista oli tukihenki-
löitä 27 ja ryhmänvastaavia 12. Lisäksi tukitoimintaan kuuluvia läheisiä oli 11 
henkilöä. 
 
Empiirisen tutkimuksen kohderyhmiä muodostaessa tärkeitä kriteereitä ovat 
olleet sairauden syy, kesto ja tuntomerkit (Leventhal – Steele 1984). Lisäksi on 
otettu huomioon mahdollinen tuen ja hoidon tarve (SOU (1993:93) silloin kun 
sitä on ollut mahdollista arvioida tai saada siitä muuta kautta arviointitietoa. 
Valintaa ohjasi tämän pääluvun alussa kuvailemani tilanteet ja kertomani tie-
dot. 
 
TAULUKKO 8. Ryhmittymien taustajärjestöt   
 
Tunne-ryhmittymä 
ALSia sairastavat kuuluvat Lihastautiliittoon, johon kuuluu myös muuta sairautta sarastavien 
yhdistyksiä. Parkinsonia sairastavat kuuluvat omaan Parkinson liittoon, johon kuuluu vain Par-
kinson ryhmään kuuluvia yhdistyksiä. 
Kunto-ryhmittymä 
Sydäntautia sairastavat kuuluvat omaan suureen Suomen sydänliittoon, johon kuuluu monia 
sydänsairauksien piiriin kuuluvia yhdistyksiä 
Osteoporoosia sairastavat kuuluvat omaan Osteoporoosiliittoon, johon ei kuulu muita sairauksia 
sairastavien yhdistyksiä. 
Tieto-ryhmittymä 
Keliakiaa sairastavat kuuluvat Suomen keliakialiittoon, johon kuuluu vain keliakiaa ja ihokeliakiaa 
sairastavien yhdistyksiä. 









Tunne -ryhmittymässä ALS ja Parkinson -sairaudet ovat kumpikin vammautta-
via, eteneviä ja toistaiseksi parantumattomia sairauksia.  Ryhmittymän sisällä 
keskinäisenä erilaisuutena on taudin etenemisen muoto. ALS on lihastauti, 22 
joka etenee yleensä nopeasti. ALS -sairauden geenimutaatio on löydetty 2008, 
joten se lisää toivoa hoitomuotojen kehittämisestä. Parkinson tauti23 on hitaas-
ti etenevä neurologinen sairaus. ALSin tavoin se heikentää liikuntakykyä, jonka 
tauti voi kokonaankin viedä. Molempiin sairauksiin liittyy vertaistukiryhmien 
                                                                                                           
 
21
 Rintasyöpää sairastavat ovat jäsenenä maakunnallisissa syöpäyhdistyksissä, joissa on 
monia eri syöpäsairautta sairastavien tukitoimintoja.   
  
22
 ALS (Amyotrophic Lateral Sclerosis) on harvinainen, parantumaton ja nopeasti etenevä 
liikehermojen sairaus, jossa motoriselta aivokuorelta selkäytimeen ulottuvat hermosolut 
rappeutuvat ja tämä johtaa lihasten heikkenemiseen ja surkastumiseen. Sairaus vahingoittaa 
vain liikehermoja eikä vaikuta älylliseen toimintaan, ei näköön, kuuloon, haju- eikä tuntoais-
tiin, Myös seksuaalinen toimintakyky säilyy. Sairaus ei ole myöskään tarttuvaa. (Laaksovir-
ta,1998, 2008) 
 
ALSissa on kysymys paitsi sairaudesta myös vammaisuudesta. ALS vammauttaa edetessään 
monia toiminnan alueita. Vammautuneet, joilla on saman vamman tai sairauden johdosta 
pysyviä haittoja useissa toiminnoissa ja monilla eri alueilla muodostavat vammaisryhmän. 
Kysymys on harvinaisesta vammaisryhmästä, jos vammautuneita on alle 100 tapausta mil-
joonaa asukasta kohti. Suomen väestössä tämä merkitsee sitä, että sairaus on harvinainen, 
jos sairausryhmässä on enintään 500 sairastunutta. ALSiin sairastuneita on nyt maassamme 




 ”Parkinsonin tauti on parkinsonismiksi nimitetyn oireryhmän merkittävin ja tunnetuin 
sairaus. Sille ominaisia pirteitä ovat varsinkin levossa ilmaantuva vapina, liikkeiden hitaus, 
lihasten vaikeus säädellä tasapainoa ja asentoa. Liikkeiden säätely perustuu aivojen keskellä 
sijaitsevien tyvitumakkeiden toimintaan, joka säätelee dopamiini-nimisen välittäjäaineen 
normaalia määrää. Parkinsonin taudissa dopamiinia on liian vähän. 
 
Parkinsonin tauti on hitaasti etenevä neurologinen sairaus. Liikehäiriö on alussa usein tois-
puoleinen, mutta ulottuu sairauden edetessä molempiin puoliskoihin. Sairastuneella voi olla 
lisäksi ummetusta, virtsaamisen ja hikoilun häiriöitä sekä muistin että hajuaistin ja näön 
heikentymistä. Sairaus on yleisempi miehillä kuin naisilla.. (Palo & Soinila 2003; Perola 2004; 
Kauppi  2000;  Sairastuneita arvioidaan olevan Suomessa noin 11 000. Kelan Parkisonin 





toimintaa, ALS -tautia sairastaville on lisäksi tarjolla myös tukihenkilötoimintaa. 
Parkinsonin tautia sairastavien tukihenkilötoimintaa kehitellään.   
 
Harkitsin myös MS-tautia (Multippeliskleroosi) sairastavien vertaistukitoimin-
nan ottamista tutkimuksen kohteeksi. Jätin sen kuitenkin pois, koska siinä sai-
rauden eteneminen muistuttaa Parkinsonin tautia ja oletin vertaistukitarpei-
den myös vastaavan pitkälti toisiaan näissä sairauksissa. Toisena perusteluna 
MS-taudin pois jättämiselle oli siihen kytkeytyvä taustatuki (käytännössä poti-
lasjärjestö), joka on samanmuotoinen kuin Parkinson ryhmien. Molempien 
potilasjärjestöihin kuuluu vain kyseistä tautia sairastavien ryhmiä tai sairaus-
ryhmään kuuluvien yhdistyksiä.  
 
Kiinnitin huomiota haastateltavia kysellessä, että mukaan tulisi henkilöitä, jot-
ka ovat olleet vertaistuen piirissä yli puoli vuotta. Lisäksi otin huomioon sai-
rauden vaiheen. Merkittävä tekijä aineiston hankinnalle on ollut myös tieto 
ALSia sairastavien vertaistukitoiminnasta. Tiesin jo ennen tutkimusaineiston 
keruuta, aiemman kokemukseni perusteella, että AlSia sairastaville vertaistuel-
la on erityisen suuri merkitys. Vertaistuella on merkitystä tässä ryhmässä paitsi 
sairastuneille myös heidän läheisilleen24. Valintaani helpotti se, että sain ALSia 
sairastavalta tukihenkilöltä tietoa toisista sairastuneista ja toisista ryhmistä. 
(Mt.) Käytin tätä hyväkseni haastatteluaineiston keruussa ja keräsin osan ai-
neistosta lumipallomenetelmällä; haastateltavat informoivat minua toisista 
mahdollisista haastateltavista, jota tietoa käytin hyväkseni valitessani haasta-
teltaviani. Myös Parkinsonia sairastavien kohdalla esiintyi samaa.   
 
Kunto–ryhmittymä 25 muodostuu sydänsairauksia ja osteoporoosia sairastavi-
en vertaistukitoiminnoista. Sydän - ja osteoporoosia sairastavat voivat osittain 
                                            
24
 Olin ollut useita kertoja ALS-päivillä ja toiminut mm. avustajana ensimmäisillä ALS-päivillä 
Peurungassa vuonna 1994. 
25
 Kunto –ryhmittymään kuuluu sairastuneet, joiden sairaus voi aiheuttaa vaurion, jonka 
takia on käytettävä jatkuvaa lääkitystä tai joka vaatii jatkuvasti tiettyjä toimenpiteitä ja elä-
mäntavan muutoksia, esimerkiksi liikunnan ja ravinnon suhteen. Kuntoutumisessa on kyse 
kuntoutujan toimintamahdollisuuksien lisäämisestä toimintakyvyn ja elämänhallinnan tuke-
misen keinoin. (Kettunen ym. 2002, s. 19). Tällaisia sairauksia, joiden kulkuun on kuntoutuk-
sella huomattava merkitys, ovat diabetes, sydän- ja verisuoni- sekä munuaissairaudet, os-
teoporoosi, aivoinfarkti, epilepsia ja pahanlaatuiset kasvaimet yms. sairaudet.  Tähän ryh-
mään kuuluvat myös vaikeat päihdeongelmat ja mielenterveyssairaudet. Useat tähän ryh-
mään kuuluvista sairastuneista pystyvät elämään melko normaalia elämää. Tämän ryhmän 
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kuntoutua toimenpiteiden tai lääkityksen löytymisen jälkeen ja sopivan kuntoi-
lun avulla. Sairaudet voivat vammauttaa, mutta ne voivat myös pysähtyä. Ne 
vaativat kuitenkin aina hoitotoimenpiteitä tai lääkitystä, kuntoutusta ja elä-
mäntavan muutoksia. Osteoporoosia sairastavilla on kuntoilulla suuri merkitys 
kuntoutukselle ja elämänlaadulle. Sairastavilla on toivoa26, koska uusi kehitetty 
lääke auttaa ehkä pysäyttämään sairauden.  
 
Sydänryhmän valintaan vaikutti sairauden vaikeusasteen, sairauden yleisyyden 
ja taustatuen lisäksi se, että toiminta on myönteistä ja näkyvää. Kiinnostuin 
siitä ja menin mukaan tapahtumiin tekemään havaintoja ryhmien toiminnasta. 
Sieltä sain informaatiota toivosta ja elämän jatkuvuuden kokemuksista. Samaa 
suhtautumista ilmeni myös sopeutumisvalmennuksessa.   Sydänyhdistysten 
vertaistukitoiminta on sekä ryhmä- että tukihenkilötoimintaa sekä lisäksi on 
kuntouttavaa sydänjumppatoimintaa, missä saa vertaistukea parhaimmillaan 
pukuhuoneissa, voimistelu- ja kuntosalissa sekä saunassa.  
 
Osteoporoosia sairastavien vertaistuen valintaperusteena oli sairauden vaike-
usasteen, sairauden yleisyyden ja taustatuen lisäksi sattuma. Lisätietoa löytyi 
lehti-ilmoituksesta, missä kerrottiin osteoporoosi - tiedotustilaisuuksista ja 
tapaamisista osteoporoosia sairastaville. Täydensin tietoa Osteoporoosiliiton ja 
paikallisyhdistyksen internet-sivuilta ja vierailulla liitossa ja yhdistyksessä. Toi-
minta on sekä ryhmä- että tukihenkilötoimintaa.  Jumpparyhmät ovat osteopo-
roosia sairastavilla merkityksellisiä kuten sydänryhmilläkin.    
 
Tieto -ryhmittymän muodostavat keliakiaa sairastavien vertaistukitoiminta ja 
rintasyöpää sairastavien vertaistukitoiminta. Ne ovat erilaisia kuin edelliset. 
Kun keliakiaa sairastava on saanut diagnoosin ja noudattaa erittäin tarkkaa 
ruokavaliota, hän toipuu sairaudestaan osittain toimintakykyiseksi, mutta siitä 
                                                                                                           
sairastuneiden vertaistukea tutkin sydän- ja verisuonisaurauksia sairastavien ja osteopo-
roosia sairastavien ryhmistä.  
26
 Osteoporoosi on luuston yleissairaus, jolle on ominaista hauraus ja murtuma-alttius. Os-
teoporoosi liittyy ikääntymiseen ja se aiheuttaa tuntuvia ja näkyviä oireita jo ennen murtu-
maa. Suomessa todetaan vuosittain yli 7000 lonkkamurtumaa, joista kolme neljäsosaa n. (75 
%) on naisilla. Tyypillisimmät osteoporoottiset murtumat ovat selkänikamien luhistuminen, 
rannemurtumat sekä reisiluun kaulaosan murtuma eli lonkkamurtuma. Osteoporoottisia 




ei koskaan parannuta kokonaan. 27 Rintasyöpää sairastavatkin toipuvat, kun 
sairautta edistävät esteet poistetaan joko leikkaus- tai muulla hoidolla. Mo-
lemmissa ryhmissä sairastuneet tarvitsevat paljon tietoa toipumisesta.  
 
Tieto-ryhmittymässä vertaistuen valintaperusteena oli sairauden vaikeus ja 
harvinaisuus. Myös taustatuki ja lisäksi tieto vertaistukitoiminnasta olivat käyt-
tämiäni valintaperusteita. Sain lisätietoa keliakiaa sairastavien vertaistukitoi-
minnasta haastattelemalla osteoporoosia ja keliakiaa sairastavaa naista esitut-
kimukseen. Keliakiaa sairastavilla on sekä ryhmä- että tukihenkilötoimintaa. 
Yksi rintasyöpää sairastava henkilö tuli tähän tukitoimintaan mukaan siksi, että 
hän kertoi keliakiaa sairastavan haastattelussa sairastaneensa myös rintasyö-
vän ja olevansa terve28. Hän oli saanut tukihenkilön tukea ja ollut sopeutumis-
valmennuksessa. Rintasyöpää sairastavilla on myös vertaistukiryhmiä.   
 
Kahteen eri vertaistukiryhmään kuuluminen 
  
Tutkimukseen osallistuneissa on myös niitä, jotka kuuluvat tai voisivat kuulua 
kahden, jopa kolmen sairausryhmän vertaistuen piriin.  
 
 Osteoporoosia sairastavista monet joko kuuluivat tai olisivat voineet kuu-
lua tekonivelvertaisryhmään ja yksi kuului migreeniryhmään.  
 Sydänryhmiin kuuluvista sairastuneista kaksi kuului lisäksi diabetesryh-
mään ja yksi kuului reumaryhmään ja yksi ALS-ryhmään.  
  Keliakiaa sairastavista yksi kuului Heliin, hengityselinryhmään ja kaksi al-
lergiaryhmään ja yksi oli kuulunut rintasyöpää sairastavien ryhmään ja olisi 
voinut kuulua myös osteoporoosiryhmään. 
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 Keliakia on viljojen aiheuttama elinikäinen suoliston imeytymissairaus. Keliakiassa vehnän, 
ohran ja rukiin sisältämä valkuaisaine, gluteeni aiheuttaa ohutsuolen limakalvon tulehduksen 
ja suolinukan vaurion, mikä häiritsee ravintoaineiden imeytymistä. Gluteenitonta ruokavalio-
ta on noudatettava koko elämän ajan. Keliakia pysyy silloin oireettomana ja henkilö työ- ja 
toimintakykyisenä. Suomessa on diagnosoitua keliakikkoa  28 500, joista 1 600 on alle 16 
vuotiaita (Suomen keliakialiitto 2009). Sairaus aiheuttaa hoitamattomana kalsiumin imeyty-
misvajeesta johtuvia vaurioita ja mm. voi aiheuttaa osteoporoosia ja vatsasyöpää.  Keliakias-
ta osa on perinnöllinen.  
28
 Kun sairaus on hoidettu henkilö toipuu. Kysyin yhdistyksestä, kuinka sairastuneet kokevat 
leikkauksen jälkeen tilanteensa. Minulle kerrottiin, että osa toipuu täysin, osa sairastuu uudes-





3.3. AINEISTON KERUU  
 
 3.3.1 Tutkimuksesta  tiedottaminen  
  
Potilasjärjestöt antoivat yhdistysten vetäjien yhteystiedot toivomiltani alueilta; 
Uudelta maalta ja Itä-Suomesta. Paikkoja en voi kertoa tarkemmin, koska mu-
kana on harvinaista sairautta sairastavia, jotka olisivat helposti tunnistettavissa 
tutkimuksessa.  Haastatelluista kuitenkin muutamat henkilöt antoivat luvan 
heidän nimensä käyttöön tutkimuksessa. Hain yleisluvat tutkimukseen potilas-
järjestöiltä ja toiset paikallisyhdistyksiltä.  
 
Yksi potilasjärjestö kehotti hakemaan luvat suoraan yhdistyksiltä. Jotkut yhdis-
tykset antoivat erittäin tiukan ja yksilöidyn luvan, jossa kuvasivat millä mene-
telmällä, milloin ja kuinka monta vertaistukiryhmään kuuluvaa on mahdollisuus 
tutkia, esimerkiksi lupa oikeuttaa kyselyjen lähettämiseen kolmelle sairastu-
neelle. (Erityisjärjestelyjä oli yhdistyksissä, missä yhdistyksen puheenjohtaja 
vaihtui tai oli vaihtumassa. Kuitenkin jokainen tutkittava antoi viimekädessä 
itse luvan osallistumisellaan.) 
 
Otin yhteyttä tutkimuksessa muodostettujen ryhmittymien, Tunne, Kunto ja 
Tieto- potilasyhdistyksiin Uudenmaan ja Itä-Suomen alueella kirjeellä, sähkö-
postilla ja puhelimitse. Sain riittävästi osallistujia ryhmistä rintasyöpää ja ALS-
tautia sairastavien ryhmiä lukuun ottamatta. Arvioin riittävyyttä saturaation 
näkökulmasta. Laajensin aluetta ja suorittamassani lisähaussa sain osallistujia 
myös Keski- ja Pohjois-Suomesta.  
 
Lähetin Lihastautiliiton aluetoimistoille ja maakuntien syöpäyhdistyksille säh-
köpostissa kyselyn tutkimukseen osallistujien löytymiseksi. Yhdestä myös rin-
tasyöpää sairastavien ryhmistä sain vastauksia Keski- Länsi- ja Pohjois- Suomen 
yhdistyksiltä ja lupauksen tutkimukseen osallistumisesta. Osallistujia tulikin, 
mutta saturaation kannalta niukasti.  
 
Tunne-ryhmittymän Uudenmaan piirin Parkinson yhdistyksestä on tutkimuk-
sessa mukana kaksi ryhmää ja viisi henkeä yhdistyksen muista vastaavista ryh-
mistä.  Alsia sairastavien vertaistuesta osallistui osa yhdestä Itä - Suomen ryh-
mästä ja lisäksi ryhmien jäseniä oli muista yhdistyksien ryhmistä. Mukana oli 
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sekä ryhmänvetäjiä että tukihenkilöitä. Molempien sairausryhmien vertaistu-
essa oli mukana läheisiä. Lisäksi yksi läheisryhmä perustettiin tutkimusaikana. 
    
Kunto- ryhmittymän Uudenmaan piirin alueelta osallistui kaksi sydänryhmää.  
Toinen ryhmä oli nk. tavallinen ryhmä ja toinen yksinäisten ryhmä. Lisäksi osal-
listujia oli sydänjumpparyhmästä. Tutkimukseen osallistui sydänsairauksien 
ennaltaehkäisyn ryhmästä vetäjä. (Kukaan ryhmän jäsenistä ei vastannut, vaik-
ka toimitin heille kyselylomakkeeni ryhmänvetäjän välityksellä). Toisen ennal-
taehkäisevän sydänryhmän varavetäjän kanssa olimme kirjeenvaihdossa ja 
kolmas ryhmä ei toiminut. Ennaltaehkäisevät ryhmät ovat: Liikennelaitoksen 
sydänryhmä, Poliisien sydänryhmä ja Telakkaryhmä.  
 
Tieto-ryhmittymän keliakiaa sairastavien vertaistukitoiminnoista on tutkimuk-
sessa mukana osallistujia kahdesta ryhmästä, joista toinen oli Uudenmaan 
piirin alueelta ja toinen Itä-Suomesta.  Rintasyöpää sairastavien vertaistukitoi-
minnoista ei osallistunut yhtään ryhmää, vaan osallistujia on vertaistuen piiris-
sä olevia yksilöitä monen yhdistyksen ryhmistä.  
 
Vierailin kaikissa edellä mainituissa ryhmissä kertomassa tutkimushankkeesta-
ni ja esittelin kyselylomakkeen. Pyrin selvittämään keskusteluissa myös mah-
dolliset tutkimukseen osallistumisen esteet. Vierailin kahdesta kolmeen ker-
taan kahdessa sydänryhmässä ja kahdessa Parkinson ryhmässä.  
 
AlSia sairastavien ryhmässä ja yhdessä osteoporoosia sairastavien kokoontu-
misessa vierailin kerran. Yhdessä keliakiaa sairastavien ryhmässä vierailin myös 
ja toiseen ryhmään lähetin kyselyt, koska tapaaminen ei käynyt päinsä. Rin-
tasyöpää sairastavien ryhmään ei ollut mahdollisuutta tutustua.  
  
Kun menin toisen kerran ryhmään, olin jo saanut kyselyt postissa. Nyt jokaisel-
la oli mahdollisuus täydentää kyselyä, kysyä minulta tutkimuksesta ja selvittää, 
jos vastaamisessa oli vaikeuksia. Tällä käynnillä keskusteltiin koko ryhmän 
kanssa vertaistuesta ja pienryhmissä täydennettiin vielä vertaistukitietoutta. 
Lisätutkimuksen alueita olivat vertaistuen välittämä tieto sosiaali- ja terveys-
palveluista, ensitietotapahtuma ja sopeutumisvalmennus. Kaikissa ryhmissä ei 
toinen vierailu onnistunut, mutta joissakin ryhmänvastaavat toimivat lisäteh-




Toisella käynnillä tiedustelin myös halukkaita haastateltaviksi ja havainnoin 
toimintaa ryhmässä. Tarkoitukseni oli haastatella kahta henkilöä jokaisesta 
pienryhmästä tai ainakin ryhmittymästä. Haastateltuja on 15, joiden joukossa 
on varsinaisia ryhmän jäseniä, ryhmänvetäjiä, tukihenkilöitä, läheisiä ja 
aluesihteereitä. Poimin haastateltavia kaikista vertaistukiryhmistä.   
 
3.3.2 Kyselylomakkeen suunnittelu 
 
Kyselylomake ja haastattelurunko on laadittu tutkimustehtävän pohjalta otta-
en lisäksi huomioon ETS -paradigman mukaiset eettiset, taloudelliset ja sosiaa-
liset tekijät. Taloudelliset tekijät rajattiin tämän tutkimuksen ulkopuolelle, kos-
ka se olisi laajentanut tutkimuksen alaa liiaksi. 
  
Sairastuneiden kyselyt kerättiin vuosina 2005 - 2008.  Kyselylomakkeet sisältä-
vät seuraavat viisi aihe- aluetta:  
 
1. vastaajan tiedot, 
2. tiedot sairaudesta, 
3. kysymykset vertaistoiminnan käytännöistä ja muodoista, 
4. vastaajan elämäntilannetta ennen ja jälkeen vertaistukeen liittymistä 
kuvaavat tiedot ja 
5. vastaajien arviot tulevaisuudestaan. 
 
Kyselylomakkeeseen sisältyi kaikkiaan 45 avokysymystä, yksi vaihtoehtokysy-
mys ja taustamuuttujat.   
 
Läheisille, ryhmänvetäjille ja tukihenkilöille suunniteltiin eri lomakkeet kuin 
sairastuneille, koska ryhmänvetäjillä ja tukihenkilöillä on kokemusta paitsi 
ryhmän jäsenenä myös erityistehtävästä.   Ryhmänvetäjien ja tukihenkilöiden 
lomakkeissa oli samoja kysymyksiä, mutta lisäksi niissä kysyttiin siitä kuinka 
henkilö kokee tehtävänsä tukihenkilönä tai ryhmänvetäjänä. Sairastuneen lä-
heisille suunnatut kysymykset kohdistuvat lähinnä sairastuneen tilanteeseen 




3.3.3 Haastatteluaineistojen keruu 
 
Teemahaastattelut   
 
Tutkimuksen tärkeän aineiston muodostavat myös ryhmittäin kerätyt teema-
haastattelut. Haastattelut toteutettiin yksilö-, pari- ja ryhmähaastatteluin. Tut-
kimuksessa keskeisten haastatteluaineistojen keruu ja analyysi suoritettiin 
kategorisoimalla ryhmittymiä koskevat tekstiaineistot aihepiireittäin. Tässä 
käytettiin hyväksi teemarunkoa. 
 
Teemoihin liittyvä tiedonkeruu kohdentui tutkimuksessa ryhmittymien toimin-
ta-alueisiin: ensitietoon, sopeutumisvalmennukseen, vertaistukiryhmiin ja tu-
kihenkilöihin. Sen jälkeen hain muodostetuista teksteistä teemarungolle jota 
käytin analyysirunkona a) poikkeavuutta ja b) samanlaisuutta.  
 
Poikkeavuudet kuvailen ja samanlaisuudet kuvaan myös kvantitatiivisesti ja-
kaumina. Kyseessä ei ole tilastollinen analyysi, vaan kuvailevien painotusten 
hakeminen aineistosta havaintojen esiintymismäärien avulla. Muodostan ku-
vauksista analyysissä myös tyyppejä johtamalla väljästi ETS -paradigmasta ja 
käytäntötutkimuksen teoriasta jäsentelyn, jolla tarkastelen vertaistuen eetti-
siä, taloudellisia ja sosiaalisia tekijöitä. Lisäksi kuvaan sairastuneen vertaistuen 
merkityksen kaavion muodossa.     
 
Tutkimuksessa sovellettiin haastatteluun teemarunkoa, joka muodostettiin 
kyselyjen palautusten jälkeen ja niiden pohjalta. Teemarungon asiasisältö on 
taulukossa 9.  
 
Haastattelin tutkimukseen osallistuneita heidän kotonaan, kahviloissa, vertais-
tapaamisen jälkeen ryhmän tapaamistiloissa ja matkoilla. Lisäksi tein myös 
puhelinhaastatteluja. Osa haastatteluista nauhoitettiin, mutta suurin osa haas-
tateltavien toivomuksesta jätin nauhoittamatta.  
 
Niistä haastatteluista, joita en voinut nauhoittaa, tein kirjoittamalla muistiin-
panoja. Ryhmähaastatteluista esitän vain koonnin koko ryhmän osalta. Haasta-
teltuja oli yhteensä 15 henkeä, joista sairastuneita, varsinaisia jäseniä kuusi, 





TAULUKKO 9. Haastattelujen teemarunko 
 
TEEMA 1: Ryhmänvetäjien toiminnan kuvaukset 
 Palveleminen ja tuen saanti 
 Vaikuttaminen ja tukitoiminnan kehittäminen  
 Tiedottaminen ja tapahtumien järjestäminen 
 Ryhmän informointi 
 Ryhmäkeskustelujen johtaminen 
 Toiminnan motivaation ylläpitäminen 
 Onnistumisen kokemukset tukitoiminnassa (palkinnot) 
 Ryhmän toimintamuodot  
 
TEEMA 2: Vertaistuen tarpeen kuvaukset 
 Syyt vertaistukeen hakeutumiseen 
 Tukiryhmiin päätymisen vaiheet  
 Diagnoosin merkitys 
 Tuen tarpeen muutokset ryhmässä 
 
TEEMA 3: Kokemukset diagnoosin jälkeen 
 Toimintakyvyn heikkeneminen 
 Sairauteen liittyvä huoli ja masennus ja fyysiset oireet (esimerkiksi pakkoliikkeet, unet-
tomuus) 
 Stigman kokemukset  
 Toisten apuun turvautuminen sairauden aikana 
 Apuvälineiden ja laitteiden käyttö 
 Yksityisyyden suojan heikkeneminen 
 Sairauteen liittyvät häpeän kokemukset  
 Yksinäisyys, hylätyksi tuleminen ja niiden pelko 
 
TEEMA 4: Ryhmiin osallistuneiden elämäntilanne ja vertaistuen merkitys 
 Vertaistuen merkitys edellisen teemassa asioissa 
 Vertaistuki ja terveydentilan muutokset  
 Perheen ja läheisten tuki 
 Vertaistuen merkitys arjessa selviytymisessä  
 Toisten tukeminen ryhmissä 
 Vertaistuki ja muu tuki ja palvelut 
 
TEEMA 5: Näkemykset vertaistuen kehittämisestä 
 Vertaistuen kohdentaminen 
 Vertaistukitoiminnan kehittäminen 
 Toimijoiden valmiudet 




Läheisten yksilöhaastattelun teemoina olivat: 1) jaksaminen ja 2) vertaistuen 
erityispiirteet. Haastateltavat olin ottanut niistä viiteryhmään kuuluvista, jotka 
suostuivat haastateltavaksi. Haastateltuja poimin erilaista vertaistukiryhmistä 
ja eri tehtäviä vertaistuen alueella toteuttavien joukosta. Haastateltaviani oli-
vat rintasyöpää sairastava, joka ryhtyi tukihenkilöksi rinnan muodostuksessa, 
rintasyöpää, osteoporoosia ja keliakiaa sairastava, Parkinsonia sairastava mies, 
ALSia sairastava tukihenkilö, ALSia sairastava nainen, sydäntukihenkilö, sydän-
jumpparyhmän kummi, kolme sairastavaa ryhmänvetäjää ja yksi nettikeskuste-
lu ennaltaehkäisevästä vertaisryhmän toiminnasta varavetäjä ja läheinen, 
ryhmänvetäjä ja läheinen toisena ryhmänvetäjänä, läheinen vertaistukiryhmäs-




Kahdessa vertaistukiryhmässä tein ryhmähaastattelun kaksi kertaa ja kahdessa 
kerran teemoina olivat:   
 
1) ensitieto,  
2) ryhmässä saatu tieto palveluista ja tuista sekä  
3) ”apu”, jota ei saa muualta -aineisto kerättiin ryhmähaastattelumenetelmällä 
vaiheittain (kahdessa vaiheessa). 
 
Ryhmätapaamisissa vastaaminen tapahtui pienryhmissä esimerkiksi pöytäkun-
nittain. Tuotokset käsiteltiin tapahtumassa ja kaikilla oli vielä mahdollisuus 
lisätä tai korjata oman ryhmänsä tuotosta. Puhelinhaastattelut täydensivät 
kyselylomakkeella kerättyä tietoa, mutta osassa haastatteluja käsiteltiin erillis-
tä asiaa, kuten sydänyhdistysten ennaltaehkäisevä toiminta tai rintasyöpää 




Parihaastattelussa teemoina olivat ryhmän toimintaan vaikuttavat tekijät ja 
ammattiauttajan rooli ryhmänvetäjänä. Parihaastatteluissa ideana oli, että 
haastateltavat voisivat toimia toistensa tukena. Arvioin, että yhdessä he voivat 
helpommin kertoa myös heille arkaluontoisista asioista. Grönforsin mukaan 




Havainnoimalla kerätty informaatio 
 
Sovelsin havainnointimenetelmää sekä toimintaan osallistuen, että muulla 
tavoin ryhmissä ja matkoilla, (tein sitä mitä tarvittiin; leikkasin pullaa ja tarjoilin 
kahvia ja osallistuin kilpailuihin) tapahtumissa. Havainnoin tällöin 1) vertaistu-
kitoimintaa yleensä sekä sitä 2) kuinka vertaistuessa saadaan apua toisiltaan 
ryhmissä.  
 
Suurissa tapahtumissa, missä olin kutsuttuna, enkä voinut osallistua toimin-
taan, seurasin järjestettyä ohjelmaa, mutta myös kuljeskelin ja keskustelin ja 
kerroin tilaisuuden tullen tutkimuksestani. Näin myös havainnoin ja tutustuin 
ihmisiin ja sain yhteystietoja. Tutustuin sopeutumisvalmennukseen ja kävin 
tapaamassa myös kuntoutuksessa olevia sairastuneita ja läheisiä.  Joskus sain 
jäädä seuraamaan osaan ryhmän illanvietosta.  
 
Olin mukana ryhmien joulu- ja kevätjuhlissa, matkoilla ja retkillä yms. Sain 
myös kutsuja potilasjärjestöjen ja -yhdistysten tapahtumiin ja juhliin, joihin 
menin aina kun se oli mahdollista. Eniten liikuin Tunne- ryhmittymän tapahtu-
missa. Henkilökohtaisella tasolla sydän- ja keliakiaryhmät ovat minulle tuttuja. 
Uusin havaintojen kohde on vuoden 2007 loppupuolella perustettu läheisryh-
mä, jonka jäsenet kertoivat myös kirjallisesti toiminnan merkityksestä.  
Koska minulla oli jo aikaisempaa tietoa joidenkin sairausryhmien vertaistuesta 
koin tarkoituksenmukaiseksi kerätä tietoa havaintojen lisäksi kyselyillä ja 
haastatteluilla. Oletin, että aikaisempi tieto aiheesta saattaa vähentää havain-
noinnin herkkyyttä tutkimustilanteessa niin, että tuttuja ilmiöitä voisin ehkä 
pitää vähäpätöisinä tai mitättöminä ja ne voisivat jäädä jopa ottamatta 
huomioon tuttuutensa vuoksi.  
 
    
Vertaisryhmiin osallistujien laatimat kertomukset  
 
Näillä hain informaatiota vertaistuen merkityksestä, joista hain vertaistuen 
merkitystä ja erilaisuutta. Läheisryhmän pienimuotoiset kertomukset koottiin 
vuoden 2008 aikana. Kolmelta sairastuneelta sain kirjallisen kuvauksen jo en-
nen ryhmän perustamista. Läheisellä oli mahdollisuus kertoa myös läheisryh-




 Internet-dokumentit ja puhelinkeskustelut -aineistoryhmään kuuluivat verkon 
keskustelupalstat ja kirjeenvaihto. Tutustuin tässä yhteydessä useisiin keskus-
telupalstoihin ja hain potilasjärjestöistä ja vertaistukitoiminnasta tietoa Inter-
netistä. Nettikeskustelu onnistui esimerkiksi sellaisen henkilön kanssa, joka oli 
menettänyt puhekykynsä. 
 
Puhelinhaastattelua käytettiin niiden haastattelemiseen, jotka asuivat niin 
kaukana tutkimuspaikkakunnasta, että henkilökohtaista tapaamista ei ollut 
mahdollista järjestää. Taulukossa 3.4 kuvataan vielä taulukkomuodossa tutki-




TAULUKKO 10. Tutkimuksen aineistot 
Aineiston tyyppi ja kohde Aineiston koko Keruuaika 
Kyselyt 
 Vertaistukiryhmittymät 
 Tukihenkilöt  




8 ryhmää  
Yhteensä 140 henkilöä 
 
 

















2005 – 2008 
Päiväkirjat ja kertomukset 
 Läheisryhmään osallistu-
neiden sairauspäiväkirjat ja 
kertomukset 
7 + 3 henkilön  
 
2007 ja 2008 
Dokumenttiaineistot 
 Radio ja tv-ohjelmat 




Useita kussakin kategoriassa 
 
 
2005 ja 2008 
Internetaineistot 














 3.4 ANALYYSIN LÄHTÖKOHDAT JA KÄYTETYT MENETELMÄT  
 
3.4.1 Analyysin lähtökohdat 
 
Tutkimukseni on analyysiltaan aineistolähtöinen laadullinen tutkimus, lukuun 
ottamatta eräitä aineiston kvantitatiivisia tarkasteluja. Tutkimuksessa kerätään 
kuvailevaa tietoa, jonka tarvetta ja käyttöä reflektoidaan tutkimuksen edetes-
sä. Tutkimuskohteena olevan toiminnan kuvailun kautta on pyritty tuottamaan 
sovellettavaa tietoa vertaistukitoiminnan kehittämiseenkin, kuten normatiivi-
sessa lähestymisessä on tapana, vaikka ensisijaisena tavoitteenani ei olekaan 
toimenpideongelmien ratkaiseminen. (Toivonen 1999, 107, 108; Isola 1997; 
Alasuutari 1993, 25 - 26; Grönfors 1982, 30)  
 
Tutkimus muistuttaa joiltain osin survey-tutkimusta. Siinä esimerkiksi käyte-
tään lomaketutkimuksen tavoin ryhmätason tietoa. Kyseessä ei ole kuitenkaan 
tilastollinen tarkastelu, kuten survey-tutkimuksessa; aineistoa ei ole kerätty 
otantamenetelmällä tai kokonaistutkimuksen otteella tilastollista päättelyä 
varten. Aineistot analysoidaan laadullisen sisällön analyysin eri keinoin, kvanti-
tatiivista tarkastelua tehdään vain satunnaisesti kuvailuun, laadullista analyysia 
täydentämään. Tilastolliseen yleistämiseen ei tutkimuksessa pyritä. 
 
Tarkasteltavana on analyysiyksikköinä myös ryhmiä, sillä tutkimustehtävä edel-
lyttää sitä. Periaatteessa tällainen aineisto tarjoaa mahdollisuuksia vertaile-
vaan tutkimukseen. Ryhmittymiä ei kuitenkaan tiukassa merkityksessä vertailla 
tässä tutkimuksessa, vaan niitä kuvaillaan erikseen (Hirsjärvi 2005, 59, 125 - 
126).  Keskeisenä syynä on, etteivät ryhmäkohtaiset aineistot ole kaikilta osin 
vertailukelpoisia. Eri ryhmille (eri sairausryhmillä on kuitenkin samat kysymyk-
set) on tehty eri kysymyksiä ja ryhmäkohtainen tieto palvelee tutkimuskoko-
naisuudessa erilaisia tarkoituksia. 
 
Tutkimuksellani on yhteisiä piirteitä myös erityisesti sosiaalityössä sovelletun 
käytäntötutkimuksen kanssa; mutta vain soveltaen, sillä käytäntötutkimukses-
sa on kysymys tiedonmuodostuksesta ja kehittämistyöstä.  Käytäntötutkimuk-




1) Tarkasteltavien toimijoiden puolustuskyvyttömyys.  Georg Walls (2005) ku-
vaa sosiaalityön asiakasta reuna-alueen haavoittuvana ja haavoitettavissa ole-
vana poliittista valtaa vailla olevana ihmisenä. Tällainen puolustuskyvyttömyys 
voi olla ominaista myös vammautuvasti sairaalla vertaistuen piirissä olevalla 
sairastuneella. Lisäksi sama henkilö, esim. sairas tai vammainen ihminen voi 
olla ja on usein sosiaalityön asiakas ja kuuluu viitekehyksensä vertaistuen pii-
riin.   
 
2) Hiljaisen tiedon merkitys, jota tuottavat sekä sosiaalityön asiakkaat että ver-
taistuen piirissä olevat henkilöt.  Kysymys voi myös olla samasta henkilöstä, 
joka on sosiaalityön asiakas ja toimii vertaistuessa. Sosiaalityön käytäntötutki-
muksen mukaisesti myös vertaistuen toimijoiden hiljainen tieto, vertaistuen 
piirissä olevien sairastuneiden uusien havaintojen innovaatiot kootaan tutki-
musmenetelmällisesti yhteen.  
 
3) Tarkasteltavaan toimintaan osallistuvien yhteinen tiedonmuodostus. Käy-
täntötutkimuksessa on oikeus jokaisella toimijalla olla rakentava ja tietävä 
subjekti ja kaikki siihen osallistuvat ihmiset ymmärretään tiedon kantajiksi. 
Näin vertaistuessa myös läheiset, yhdistykset ja potilasjärjestöt sekä säännöl-
listen toimintojen, jopa (ei sairaat) jumpparyhmien vetäjät kuuluvat laajem-
massa mielessä vertaistukitoimintaan.  
 
4) Lisäksi keskeisenä tekijänä on tutkittavien toimijoiden vuorovaikutus, jolla 
on merkitystä myös sairastuneen vertaistuessa sekä ryhmä että tukihenkilö-
toiminnassa. Vuorovaikutuksen merkityksen ja erityisesti ryhmän sisäisen vuo-
rovaikutuksen tutkiminen vertaissuhteessa tai sosiaalityön asiakassuhteen 
vuorovaikutuksen tutkiminen asiakassuhteessa on kuitenkin toisen tutkimuk-




Tässä tutkimuksessa kuvataan sitä, mitä vertaistukitoiminta merkitsee sen 
piirissä oleville ihmisille sekä miten vertaistuki sijoittuu heidän kokemusmaail-
massaan muiden tukien ja palvelujen kokonaisuuteen.  Tutkimuksen aineisto 
on monipuolinen sekä sen hankinta joustavaa, mikä tarkoittaa monia aineistoja 




Tutkimuksessa ei ole tiukkaa edeltä käsin ohjaavaa teoriaa eikä tutkimusaineis-
to ole tiukasti etukäteen strukturoitua aineiston keruuta ohjanneiden teemo-
jen sisällä. Teoreettiset käsitteet ja niiden kuvaukset ja teemojen konkretisoi-
minen tuotetaan tutkimusaineistosta koodaamalla. (laadullisen aineiston koo-
daus, ks. esim. Eskola & Suoranta 1996, 14)  
 
Laadulliselle tutkimukselle ominaiseen tapaan tutkimuksessa ei myöskään ase-
teta etukäteen tarkkoja hypoteeseja (Hirsjärvi, Remes ja Sajavaara, 2005, 149). 
Tutkimus onkin tyypiltään ensisijaisesti kuvailevaa ja kartoittavaa ja jossain 
määrin myös vertailevaa. Kovin systemaattinen vertailu ei ole mahdollistakaan, 
koska aineistot eivät ole tiukasti strukturoituja ja kauttaaltaan vertailukelpoi-
sia.  Lisäksi tehdään jonkin verran aineiston kvantifiointia ja tilastollista tarkas-
telua. 
    
Haen yhtäläisyyksiä ryhmien kesken ensisijaisesti kyselyjen avulla ja kiinnitän  
huomiota erilaisuuteen ja  poikkeaviin tapauksiin haastatteluissa ja havainto-
jen yhteydessä muodostettujen sisältöjen (sisältökategorioiden) avulla. Tällai-
sia sisältöjä mm. Silverman (1988) ja Raymond (1995) kehottavat poimimaan 
esiin laadullisesta aineistosta. Laadulliset sisällönanalyysit ovat pääsääntöisesti 
aineistolähtöisiä, merkityskokonaisuuksien tulkintaa; sekä yksilö-. että ryhmä-
tason tiedon kategorisointia, teemoittelua, tyypittelyä ja vertailuakin. 
 
Kategorioiden sisällä jatketaan aineiston koodausta tiiviin kuvauksen ja 
sopivan abstraktiotason löytämiseksi haastattelu- ja havaintoaineistoon.  
Kyselyaineistosta muodostin 53 sisältöosiota ja kirjasin niiden avulla tutki-
muskysymysten kannalta keskeisimmän tiedon avovastauksista koodeilla 1-
53: Esimerkiksi sairaus ja sen kokeminen (10), ryhmän tuomat elämänmuu-
tokset (36), vertaistuen arvostus sosiaali- ja terveydenhuollossa (48), palve-
lutieto ryhmissä (49) ja vertaistuen ulkopuolelle jäävät (51). 
 
Haastatteluista kirjoitin vastaavasti teemoittain keskeisen informaation. Pää-
dyin yhdistämään tutkimustehtävän ja sitä täydentävien kysymysten alle kaikki 
aineistoista löytyvät samaa aihetta koskevat asiat.  Myös tutkimuskysymykset 
täsmentyivät tutkimuksen edetessä.  Näitä kategorioita edelleen koodaamalla 
muodostin aineistosta seuraavat teemat: vertaistuen tekijät, vertaistuen tarve, 
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vertaistuen löytyminen, vertaistuen piirteet, vertaistuen merkitys ja vertaistuen 
paikka. Kategoriointia havainnollistan tekstinäytteillä.  
 
Aineistonkeruussa on käytetty aineistontriangulaatiota eli aineistoja on kerätty 
useilla eri tavoilla. Näin aineisto ei ole kokonaan yhteen sovitettavissa. Tästä 
seuraa se, että aineiston validius ei ole määriteltävissä.  Haastatteluista ja ha-
vainnoista sekä avokyselyaineistosta haetaan erilaisuutta, mutta yhtäläisyyksiä 
sieltä, missä se on mahdollista.   
 
3.5 TOTEUTTAMISVAIHEEN TUTKIMUSEETTISET NÄKÖKOHDAT 
 
Viimeaikoina on Suomessa keskusteltu tutkimushankkeiden yhteydessä enen-
tyvästi tutkimusetiikasta - erityisesti tutkimussuunnitelmien eettisestä ennak-
koarvioinnista. Viimeisin ehdotus on (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan 
asettaman työryhmän muistio, lausunnolla huhtikuussa 2009) perustaa alueel-
lisia tutkimuseettisiä toimikuntia humanistisen, yhteiskuntatieteellisen ja käyt-
täytymistieteellisen tutkimuksen ennalta - arviointiin. 
  
Kuitenkin lienee niin, että ihmistieteellisessä tutkimuksessa vain osa tutkimuk-
sen eettisistä ongelmista on ennakoitavissa ja siten ratkaistavissa tutkimus-
suunnitelman ennalta-arvioinnin avulla. Keskeisiä ja haastavia eettisiä kysy-
myksiä ovat erityisesti kysymykset, jotka liittyvät tutkijan ja tutkittavien välisiin 
suhteisiin. Olen työssäni pyrkinyt kiinnittämään tähän ongelmaan huomiota. 
Tämänkaltaisessa tutkimushankkeessa tutkija joutuu jatkuvasti kohtaamaan 
tutkittaviaan myös henkilöinä ja ajautuu näin helposti tilanteisiin, joihin valmis-
tautuminen ei ennalta ole juurikaan mahdollista. (ks. esim. Kuula 2006; Kylmä 
ym. 2002; Laurinkari 2009) 
 
Tutkimuseettiset ja metodologiset näkökohdat kietoutuvat tutkimuksessa toi-
siinsa. Esimerkiksi havaintojen muistiin kirjaaminen ei aina onnistunut havain-
noitavassa tapahtumassa, vaan usein tein sen vasta tapahtuman jälkeen, mistä 
aiheutui sekä metodinen että eettinen haaste; miten taltioida kerätty aineisto 




Tutkimuksen osallistujat ovat fyysisesti sairaita tai heidän läheisiään. He pys-
tyivät itse päättämään osallistumisestaan tutkimukseen. Järjestöiltä ja yhdis-
tyksiltä haetut luvat oikeuttivat ainoastaan kysymään vertaistuen piirissä ole-
vilta heidän halukkuuttaan osallistua tutkimukseen. Kaikki osallistujia koskevat 
tiedot on saatu heiltä itseltään.  
 
Jokainen on voinut itse päättää, haluaako osallistua haastatteluun, kyselyyn ja 
pienryhmäkeskusteluun tai vain johonkin niistä tai ei mihinkään. Paitsi, että 
osallistuminen on vapaehtoista, ei kukaan ole tutkimuksessa tunnistettavissa. 
Tutkijalla on sosiaalinen vastuu tutkimuskohteesta. Ihmisarvoa ja yksityisyyttä 
kunnioittaen on tavoitteena saada uutta tietoa sairastuneen vertaistoiminnas-
ta.  
 
Toisten ihmisten kokemusten ymmärtäminen ja siitä luotettavan tutkimustie-
don tuottaminen onkin aina sekä eettinen että metodologinen kysymys; ym-
märränkö oikein, mitä sairastunut milloinkin tarkoittaa. Mitä minun pitäisi 
osata lukea ilmeistä, eleistä, äänensävystä, katseesta? Myös ns. hiljaisen tie-
don kerääminen ja tulkinta on tärkeää, sillä kipeitä asioita ei aina kuvata ver-
baalisesti. Haastattelut ovat olleet tässä mielessä ongelmattomampia, koska 
haastatteluissa informaatio on kirjattu, äänitetty tai muuten koottu etukäteen 
laaditun keruusuunnitelman mukaan ja apuvälineitä käyttäen. 
 
Aineistojeni moninaisuuden vuoksi olen kokenut soveltuvien tutkimusmene-
telmien löytämisen ja soveltamisen hyvin haasteelliseksi. Eettisiä pohdintoja 
on liittynyt myös aineistojen keruutapoihin. Esimerkiksi internetin keskustelu-
palstojen lukeminen ja sinne kirjautuminen tutkimuksen kuluessa ei ole aina 
ollut helppoa, jos en kuulu kyseisiin ryhmiin. Mietin tutkimuksen suunnittelu-
vaiheessa myös sitä, pitäisikö jokaiselta ryhmän jäseneltä saada erikseen lupa 
ryhmässä vierailuun. Ryhmiin pääsyä voi jokainen ryhmä säädellä tarvitsemal-
laan tavalla. Pyrin mielenkiinnosta vertaistukea kohtaan myös eräiden sellais-
ten sairausryhmien vertaiskoulutukseen, joita en tutkinut. Ulkopuolisena en 
kuitenkaan päässyt koulutukseen. Tutkimieni sairausryhmien koulutukseen 
pääsin kuten muihinkin tapahtumiin.  
 
Saadakseni kuvan vertaistuen toiminnasta ja merkityksistä, minun oli kuitenkin 
välttämätöntä olla niissä tavalla tai toisella mukana. Kaikki kohderyhmiini kuu-
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luvat osallistujat eivät jaksaneet vastata kyselyyni, mutta he olivat valmiita 
osallistumaan pienryhmäkeskusteluihin.  
 
Tutkimuksessani on kysymys ihmisten näkemyksistä ja niiden tulkitsemisesta. 
Mikä tahansa kokemusten esittely ei ole tutkimusta sinänsä, vaan tutkimusko-
konaisuuteen vaikuttavat aineiston keruu, analyysi, kysymysten rajaaminen ja 





































arkastelen tässä luvussa edellä kuvatusti muodostettuja teemoja erikseen 
ryhmittymien, Tunne, Kunto ja Tieto aineistoissa vertaistukitoiminnan eri 
vaiheista kerätyllä havaintoaineistolla. Tässä yhteydessä ryhmittäin tarkastel-
tavia toiminnan vaiheita ovat: ensitieto, sopeutumisvalmennus, tukihenkilö-
toiminta ja vertaistukiryhmien vuorovaikutuksen kuvaukset. Kysely- ja muu 
aineisto pidettiin aluksi sisällönanalyysissa erillään, mutta myöhemmin niiden 
samansisältöiset osat yhdistettiin yhteisiksi teemoiksi.  Lopuksi vielä tyypittelin 
osan aineistosta ja muodostin ETS -paradigman avulla eri ryhmittymien tar-
peista ja resursseista yhteenvedon sekä kaikista ryhmittymistä yhteisen merki-
tyskaavion.29  
  
Kyselyyn vastanneiden sosiaaliset taustat 
 
Kyselyyn vastanneilta sairastuneilta kerättiin taustatiedot, mutta haastatelluil-
ta ei kerätty. Myös läheisiltä kerättiin taustatietoja, mutta pienen joukon tun-
nistettavuuden vuoksi niitä ei käytetä. Kyselyyn vastanneiden sosiaaliset taus-
tat, sukupuoli, perhesuhteet ja ikäjakauma on esitetty liiteosassa.  
 
Kyselyyn osallistuneet jakautuivat melko tasaisesti kaikkien vertaistukiryhmien 
kesken. Sukupuolisesti jakauma painottui niin, että vastanneista kolme neljästä 
(78 %) oli naisia. Perheellisiä kyselyyn osallistuneista oli 60 % ja yksinäisiä 40 %. 
Yli 50 -vuotiaiden osuus kyselyyn vastanneista oli yli neljä viidestä (85 %). Suu-
rin ikäryhmä muodostui 60 – 70 -vuotiaista. Tieto - ryhmittymässä ikäjakauma 
on tasaisempi kuin muissa vertaistukiryhmissä.  
 
Terveydenhuollon ja lääkemenojen suurimman menoerän kohdentuminen pai-
nottuu samaan ikäryhmään, missä vertaistuessa on suurin osallistujamäärä 
(ks. Liiteosa kuvio 3.)30.  
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4.1 VERTAISTUKITOIMINTAAN OSALLISTUJAT 
 
Tässä luvussa käsitellään vertaistukitoimintaan osallistujia ja erityisesti sitä, 
kuka ja ketkä ovat vertaisia ja heidän osuutta vertaistuen synnyssä.  Näin myös 
vastataan ensimmäisen tutkimuskysymykseen, mitä sairastuneen vertaistuki 
on? 
 
4.1.1 Ketkä koetaan vertaistukitoiminnassa vertaisiksi?  
   
Seuraavassa alaluvussa tarkastelen edellä kuvatun analyysin tuloksia, joista 
ilmenee millaiset henkilöt ja millä perusteella koetaan tukiryhmissä vertaisiksi. 
Tarkastelen aluksi vertaistuen varsinaisia jäseniä. Käytän heistä termiä vertai-
nen. Sen jälkeen vastaan ryhmänvetäjien ja tukihenkilöiden aineistossa sa-
maan kysymykseen. Alaluvun lopuksi käsittelen sairastuneiden läheisten ase-
maa vertaistukitoiminnassa eri sairausluokissa.  
 
Tutkimukseen osallistujat kertoivat kokevansa vertaiseksi heidät, joilta saadaan 
tukea ja apua erilaisissa käytännön asioissa.  Vertaiseksi koettujen taustoilla, 
kuten tiettyyn yhteisöön; potilasjärjestöön ja -yhdistykseen kuulumisella on 
merkitystä vain niille henkilöille, jotka ovat saaneet tietoa vertaistukitoimin-
nasta järjestöltä. Vertaistuen nähtiin toteutuvan vertaisten ihmisten keskinäi-
sissä tapaamisissa ja tapahtumissa.  Vertaisuus määrittyy aineiston perusteella 
hyvin selvästi toiminnallisesti, toteutuneen vuorovaikutuksen kautta. Vertaisi-
na pidettiin yleensä vain niitä, joilta saadaan tukea ja apua erilaisissa käytän-
nön asioissa. 
 
Aineistosta muodostettiin sisällönanalyysillä (koodaamalla) seuraava neliluok-
kainen tyypittely siitä, millaisin kriteerein henkilöitä voidaan pitää vertaisina 
(Ryhmien tarkastelun tavoitteena ei ole tehdä yleistyksiä kaikkiin vertaisryh-
miin, mutta käyttää tarkastelua apuna vertailtaessa tuloksia muiden tutkimus-
ten tuloksiin.).  
                                                                                                           
Arvioiden mukaan ikääntyneiden tarvitsemien sosiaali- ja terveyspalvelujen kysyntä kasvaa 






1. Vertaisina pidetään usein heitä, jotka sairastavat samaa sairaut-
ta kuin henkilöllä itsellään on. Vertaisesta käytettiin nimityksiä 
lähimmäinen ja kanssaihminen. Joissakin sairausryhmittymissä 
määriteltiin vertaiset vielä sairauden mukaan. 
  
”Vertainen on Parkinsonia sairastava kanssaihminen. Vertainen 
on lähimmäinen, joka sairastaa samaa tautia kuin minä.” 31 
  
Toipuvat ryhmittymän rintasyöpää sairastaneet olivat ehdotto-
mia saman sairauden suhteen. 
  
”Vertainen on syöpää sairastanut, tarkemmin vielä, rintasyöpää 
sairastanut. Vertainen voi olla vaan hän joka on sairastanut rin-
tasyövän.” 32 ”Jokainen osteoporootikko on mielestäni vertainen 
ja joskus myös tuki.” 33 
 
2. Vertaisina pidetään heitä, joilla on saman sairauden lisäksi jokin 
muukin yhdistävä tekijä tukiryhmään kuuluvan kanssa.  Yhteise-
nä tekijänä saman sairauden lisäksi nähtiin: samanlaisia taitoja, 
samanlainen elämäntilanne tai samanlainen vaihe elämässä, 
samoja kokemuksia, sama sairauden vaihe ja sairaudesta avoi-
mesti keskustelu sekä toisten opastaminen, joka nähtiin velvolli-
suudeksi. 
 
 ”Vertainen on samaa sairautta sairastava ja samassa elämänti-
lanteessa oleva sekä samaa sairautta poteva ja saman hoidon ja 
kuntoutuksen omaava.” 34  ”Vertainen on henkilö jolla on samat 
sairaudet ja omien kokemustensa perusteella pystyy opasta-
maan muita.” 35   
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3. Vertaisena pidetään henkilöä, joka ylipäätään sairastaa jotain 
sairautta, ei välttämättä samaa kuin henkilö itse.  
 
”Jokainen sairas lähimmäinen on vertainen.” 36  ”Samaan saira-
usryhmään kuuluva henkilö on vertainen.” 37 ”Hän on vertainen, 
jolla on jokin sairaus, joka tekee elämisen esteelliseksi, esimer-
kiksi apuvälineitä tarvitseva. Diagnoosin ei tarvitse olla sama.” 38   
  
4. Vertaisena voidaan pitää heitä, jotka eivät ole sairaita tai sairas-
tuneita. Tämä kategoria osoittaa, ettei oma ja vertaisen sairaus 
ole ehdoton edellytys vertaisuuteen. Vertaiseksi koettiin lähinnä 
ryhmäläiset, myös kanssaihmiset, henkilöt jotka ymmärtävät ja 
joiden kanssa voi puhua ryhmässä, ystävät ja perheenjäsenet.  
 
”Vertainen on henkilö, joka kuuluu kerhoon ja toimii kerhon hy-
väksi sairastipa hän tai ei – avovaimo.” 39,40  
 
Vertaisena koettiin myös ystävät kerhossa ja muuallakin. Näin 
esimerkiksi henkilökohtainen avustaja on vertainen.  
 
”Vertaisia ovat kaikki kaverit ja hyvät ystävät, etenkin sisareni.” 
41  ”Vertaisia ovat täällä olevat ja muutkin, joita pidän ystävinä.” 
42 ”Vertainen on sellainen henkilö ryhmässä, jonka kanssa voin 
puhua kaikesta.” 43   
 
Tyypittelyn ensimmäiseen kategoriaan kuuluu tämän tutkimuksen aineistossa 
henkilöitä kaikista sairausluokista. Toiseen ryhmään kasaantuu Parkinsonin -
tautia sairastavia ja siihen kuului myös rintasyöpää sairastavia.  Kolmannessa 
ryhmässä oli osallistujia kaikista muista sairausryhmistä paitsi osteoporoosi- ja 
rintasyöpää sairastavien ryhmistä. Neljänteen ryhmään kuuluu kaikista muista 
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ryhmistä osallistujia paitsi rintasyöpää sairastavien ryhmästä. Rintasyöpä ryh-
mään kuuluvat erottavat toisistaan sairastavat ja sairastaneet, eli kokevat ja 
kokeneet. Tällaisen eron tekemistä ei muissa sairausryhmissä ilmene.   
 
Erityisen kiinnostava on tyypittelyn neljännen kategorian tulos. Tukihenkilöksi, 
joka antaa vertaistukea, voidaan kokea paitsi tukiryhmään kuulumisen perus-
teena olevan sairauden tai jonkin muun sairauden kokeminen, mutta ei vält-
tämättä.  
 
Myös tervettä henkilöä voidaan pitää sairastuneen vertaisena, jos löytyy jokin 
muu yhdistävä tekijä. Tällaisia muita yhdistäviä tekijöitä voivat olla esimerkiksi 
yhteinen kerhotoiminta tai muut yhteiset tapaamiset, joko ryhmässä tai tuki-
henkilön kanssa.  
 
Tyypittelyn neljänteen kategoriaan sijoitettiin tässä aineistossa esimerkiksi 
”kaikki kaverit ja hyvät ystävät” sekä kanssaihmiset, joiden kanssa voi vertais-
ryhmässä puhua kaikesta.  Ystävyys ja kanssaihmisyys ovat siten tässä mainit-
tua samankaltaisuutta ja vertaisuutta. Tämä tulos on sinänsä sopusoinnussa 
esimerkiksi Hyvärin (2005, 224 – 225) huomautuksen kanssa. Hän esittää, että 
vertaistuessa vertainen antaa kokemuksensa toisten käyttöön ja vastaanottaja 
pystyy eläytymään siihen niin kuin se olisi hänen oma kokemuksensa. Ilmeises-
ti yhteinen kokemus voi olla muutakin kuin sairauteen liittyviä kokemuksia.   
 
Vertaisina voidaan pitää myös kerhoon kuulumattomia läheisiä henkilöitä tai 
ystäviä. Aineistoni vertaisryhmiin osallistujien näkemykset muuttavat aikai-
sempien tutkimusten oletusta, jonka mukaan vertainen olisi paitsi saman sai-
rauskokemuksen omaava tai muuta sairautta sairastava henkilö.  Sama sairaus 
ei olekaan vertaisuuden ehdoton edellytys, vaan muunkinlainen samankaltai-
suus soveltuu vertaisuuden muodostumisen kriteeriksi.  
  
4.1.2 Vertaisryhmien vetäjät 
  
Tutkimukseen osallistuneissa ryhmissä toimii jokaisessa vähintään kaksi vetä-
jää. Eräissä ryhmistä toinen vetäjistä on ollut sairastuneen puoliso. Sairastu-
neiden puolisot ovat usein mukana vertaisryhmien toiminnassa silloinkin kun 
varsinaisia vetäjiä on kaksi tai useampia. Joissakin keliakia-yhdistyksissä on 
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jokainen hallituksen jäsen vuorollaan vetämässä vertaisryhmää. Näissä ryhmis-
sä vaihtuu joka kerta vetäjä. 
 
Tutkimukseen osallistuneiden ryhmien vetäjien enemmistö on naisia. ALS- 
ryhmien vetäjät ovat kuitenkin kaikki miehiä ja Parkinson-ryhmän vetäjistä 
lähes kaikki. Sydän- ja osteoporoosiryhmien ja rintasyöpää sairastavien ryh-
mänvetäjät ovat naisia. Keliakiaryhmässä on sekä miehiä että naisia ryhmänve-
täjinä.  
 
Ryhmänvetäjien vaihtuvuus on huomattavan suuri. Syynä siihen, että esimer-
kiksi keliakia-ryhmissä vetäjät vaihtuvat jatkuvasti saattaa olla se, ettei niissä 
haluta jostain syystä sitoutua ryhmän vetämiseen. Eräissä keliakia -ryhmissä on 
aikaisemmin ollut pitkään sama vetäjä. Tilanne on kuitenkin pääsääntöisesti 
nykyisin toinen. Ilmeisesti eri sairausyhdistyksissä ryhmien vetäjiin kohdistuu 
erilaisia toiveita ja haasteita. Keliakia -ryhmien vetäjiltä ei ehkä odoteta sa-
mankaltaisia valmiuksia kuin esimerkiksi Tunne-ryhmittymässä, sillä keliakia-
ryhmien vaatimukset painottuvat tiedollisiin asioihin ja käsiteltävät asiat ovat 
niissä sisällöltään selkeitä. 
  
Ryhmänvetäjät ovatkin tehtävässään sekä ryhmäläisten toiveiden että myös 
taustayhdistyksen tavoitteiden toteuttajia. Monet olettavat ryhmänvetäjän 
tietävän keskeiset asiat heidän sairaudestaan ja sen hoitamisesta, terveyden-
huollosta ja sosiaaliturvasta yleensä ja ryhmissä käsitelläänkin paljon juuri näi-
tä kysymyksiä.44 Ryhmänvetäjä kutsuu usein muita asiantuntijoita vierailemaan 
ryhmässä, jos hänellä ei ole itsellään sellaista tietoa kysytyistä asioista, jota 
häneltä odotetaan. Ryhmänvetäjät ovat tehtävässään paitsi ryhmän toivomus-
ten täyttäjiä myös osaltaan yhdistyksen tavoitteiden toteuttajia. He ohjautuvat 
tehtävään eri syistä.  
 
Ryhmien vetäjät ovat myös hakeutuneet ohjaajan tehtävään eri syistä, erilaisin 
omin odotuksin, toivein ja tavoittein. He kokevat itse toimivansa paitsi ryhmän 
tarpeiden täyttäjinä ja olemaan heille luontaisen tavan mukaisesti ryhmäläis-
ten kanssa vuorovaikutuksessa.  
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Ryhmänvetäjä toimii keliakiaa sairastavien vertaistukiryhmänvetäjän mukaan 
myötäeläjänä, palvelijana, auttajana, innoittajana ja tukijana sekä itsehoidon 
ohjaajana.  Ryhmänvetäjäksi ryhdytään, koska oli tarve auttaa ja saada samalla 
itselle tukea, mutta myös siksi, kun ei ollut muita halukkaita ja ryhmää kuiten-
kin koetaan tarpeelliseksi.  
 
”Ryhmänvetäjäksi on ohjannut minua oma innostuminen ennaltaehkäisevään 
sydäntyöhön. Oma isäni kuoli sydäninfarktiin 50-vuotiaana. Tärkeintä on saada 
osallistujille hyvä mieli ja kiinnostuksen herääminen itsehoitoon.” 45 
  
”Perustimme ryhmän, koska sitä tarvitaan yksinasuvien iäkkäiden sydäntoipi-
laiden syrjäytymisen ehkäisemiseksi ja kotona selviytymisen tukemiseksi sekä 
tukiverkoston luomiseksi. Tärkeää on, että saa palvella jäseniä ja samalla saa 
itse tukea sairauteensa.” 46 ”Kun ei ollut muita, jotka olisi halunnut ryhmänve-
täjäksi, mutta ryhmän varavetäjiä ei saa mistään. Kahvinkeittäjiä ja jumppa-
ryhmänkin vetäjiä löytyy, mutta ei kerhonvaravetäjää.” 47   
  
Ryhmänvetäjä voi kokea olevansa auttaja, viihdyttäjä, keskustelun johdattaja 
ja sydämellään sitoutunut vapaaehtoinen, hyvämuistinen terapeutti. Ryhmäläi-
set sijoittavat tietoa ryhmänvetäjään ja hakevat sitä sieltä tarvittaessa. Erityi-
sesti uudet jäsenet tarvitsevat monenlaista tukea.     
  
”Tarkoitus on saada kerholaiset viihtymään ryhmässä ja tuntisivat tulleensa 
huomioiduksi. Olen ryhmänvetäjänä keskustelun ja sen johdattamisen takia.” 48 
 
”Olen yksi vapaaehtoinen ja tosi sydämelläni sitoutunut.” 49 ”Minulla on hyvä 
tunne kun pystyy auttamaan vertaisiaan kuntosali, vesijumppa ym. -
merkeissä.” 50      
  
Ryhmänvetäjä voi toimia myös vaikuttajana ja tiedonjakajana. Keliakiaryhmissä 
jäsenet valitsevat puheenjohtajan, joka toimii myös vuorollaan ryhmänvetäjä-
nä. 




 nSRvH 2 
47
 mARvH1.  
48
 mP35  
49
 nOrv14.  
50




”Ehdokkaaksi ajoi halu vaikuttaa asioihin ja viedä toimintaa eteenpäin ja koska 
puheenjohtajalta vaaditaan innovatiivisuutta, järjestelmällisyyttä, isojen koko-
naisuuksien hahmottamista, hyviä vuorovaikutustaitoja ja jämäkkyyttä.” 51  
 
Yksi ryhmänvastaavan merkittävä tehtävä on tiedon jakaminen erityisesti Tie-
to-ryhmittymässä, mutta myös Kunto-ryhmittymässä oli niitä, jotka kokivat 
olevansa ryhmänvetäjänä ensisijaisesti tiedonjakajia.  
  
”Olen tiedonjakajana omatoimiryhmissä ja tapahtumien järjestelijänä. Ryhmä 
kysyy vetäjältä paljon tietoa ja osaamista.” 52 ”Olen liikuntaryhmän vetäjä ja 
katson myös vetäjät osaston infoihin, kuten lääkärit ja muut vierailijat keskus-
telemaan jäsenten kanssa.” 53 
 
Kun suunnitellaan teatteriin lähtöä, on myös pystyttävä tekemään valinta usein 
melko nopeasti näytelmän ja ajan suhteen. Näin kuuntelun ja tasapuolisuuden 
lisäksi tarvitaan ryhmänvetäjältä myös jämäkkyyttä. 54 Jos ryhmänvetäjän teh-
täviä verrataan ammattityöntekijän tehtäviin, ryhmänvetäjä tekee osittain 
monen ammattityöntekijänkin tehtäviä. Ryhmänvetäjä on myös tehtävässään 
avainasemassa päättämään ketä ryhmään kutsutaan vierailemaan ja minne 
tehdään retkiä ja matkoja tai mitä kulttuuritapahtumia esittelee ja minne ryh-
mä menee ruokailemaan matkallaan.   
 
Eräs tutkimuksen vertaisryhmiin kuuluva nainen, joka uskalsi tulla ryhmään 
vasta ryhmänvetäjän houkutuksien jälkeen, tallensi tietojansa ryhmänvetäjään. 
Nainen oli kuitenkin suostunut tulemaan ryhmään, ja kun teatteriretkestä pu-
huttiin, oli hän heti valmis lähtemään mukaan. Hän oli käynyt pitkiä keskustelu-
ja ryhmänvetäjän kanssa tilanteestaan. Kerran hän oli soittanut lääkärinvas-
taanotolta kysyäkseen tukiryhmän vetäjältä, mitkä hänen lääkkeensä olivat? 
Lääkäri haluaa tietää sen, eikä hän muista. (Ryhmänvetäjän haastattelu 
25.9.2008) 
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Ryhmien vetäjänä toimiminen on vaativaa ja sitouttavaa; Ryhmänvetäjältä 
vaaditaan tasapuolisuutta, kaikkien kuuntelua ja jatkuvaa valppautta, tietoa ja 
osaamista. Häneltä odotetaan toiminnan aktiivista suunnittelua. Hänen olisi 
osattava ottaa huomioon myös ryhmäläisten liikuntakyvyn rajoitukset. Ryh-
mänvetäjän odotetaan suunnittelevan aktiivisesti retkiä ja matkoja. Tällöin 
hänen tulisi osata ottaa huomioon (esimerkiksi retkipaikkaa valitessaan), että 
paikka on sellainen, että sinne voivat kaikki tulla myös rollaattorilla tai pyörä-
tuolilla. Esimerkiksi mukulakivikadulla ei tällainen liikkuminen onnistu.   
 
Vertaisryhmien vetäjien toiminta on kokonaisuudessaan merkittävä yhteiskun-
nallinen palvelutehtävä, sillä ilman vetäjiä ryhmien toiminta saattaisi olla pal-
jon nykyistä kapea-alaisempaa ja sisäänpäin kääntynyttä. Vertaisryhmien vetä-
jät tukevat näin toiminnallaan sekä erilaisista sairauksista toipumista ja elämis-
tä sairauksien aiheuttamien hyvinvoinnin vajeiden kanssa, myös tukien koko-
naisvaltaisesti ryhmäläistensä ja heidän läheistensä hyvinvointia. Tällä tavoin 




Tukihenkilöiksi vertaisryhmiin hakeudutaan monista syistä ja sairauden eri 
vaiheissa. Kaikilla tutkimuksen tukihenkilöillä on omakohtainen suhde sairas-
tamiseen. Syynä tukihenkilöksi hakeutumiseen voi olla esimerkiksi halu välittää 
tietoa sairaudesta tarvitseville. Monet tukihenkilöistä ovat joutuneet itse ot-
tamaan selvää sairauteensa liittyvistä asioista ja halusivat välittää tätä tietoa 
toisille samankaltaisessa avun tarpeessa oleville. 
  
”Koska itselläni oli tosi vaikeaa alkuun saada tietoa, halusin jakaa sitä toisille.” 
55  ”Minulla oli tietoa, jota olin itse etsinyt monista lähteistä. Halusin sen nyt 
jakaa sitä tarvitseville. Tiedän keliakikon tarpeista diagnoosin jälkeen enem-
män kuin joku lääkäri.” 56  
  
Toisia motivoi halu auttaa, koska eivät olleet itse saaneet apua silloin, kun sitä 
olisivat sitä tarvinneet. Toiset taas olivat saaneet samanlaisessa tilanteessa 
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apua ja pystyivät sen vuoksi asettautumaan toisten tilanteeseen ja halusivat 
auttaa muita.  Osa tukihenkilöiksi ryhtyneistä kertoi vain havainneensa vertais-
tuen tarpeen ja halusivat lähteä mukaan toimintaan muita auttamaan.  
 
”Koska sairauden todettua en löytänyt mitään apua mistään, ajattelin, että se 
oli niin kamalaa, etten halua, että muut kokee saman.” 57 ”Toisaalta koin, että 
haluan auttaa ja osoittaa, että tämän sairauden ja ruokavalion kanssa pärjää.” 
58  ”Haluan, ettei toisten tarvitsisi tehdä samoja virheitä kuin itse olen tehnyt. 
Hyvä jos yksikin saa kipinän elämään.” 59 
 
Jotkut tukihenkilöksi ryhtyneistä halusivat jakaa kokemuksiaan toisille. Moni 
kertoi hakeutuneensa tukihenkilökoulutukseen siksi, että hänen kokemuksis-
taan saattaisi olla hyötyä muille sairastuneille jokapäiväisen elämän askareissa 
ja ongelmissa. 
 
”Ehkäpä voin auttaa jotakuta kokemani perusteella surun ja ison elämänmuu-
toksen kohdanneita ihmisiä.” 60 ”Minua kiinnostaa auttaa kokemuksellani koh-
talotovereita sekä kuunnella ja olla läsnä myötäeläjänä heidän arkisissa tapah-
tumissaan.” 61 
 
Osa alkoi tukihenkilöksi velvollisuudesta. Monia oli pyydetty. Toiset kokivat 
pakkoa ryhtyä kun muita halukkaita ei ollut.  
 
”Aloin tukihenkilöksi ehdotuksesta ja pyynnöstä.” 62 ”Minua pyydettiin. Olin 
töissä sairaalassa, jossa hoidettiin ihokeliakia potilaita. Tunsin, että mulla on 
tietoa ja oli mahdollista konsultoida lääkäriä.” 63 ”Läksin mukaan kun houkutel-
tiin ja koska se on tärkeää vapaaehtoistyötä. Kerron yhdistyksen toiminnasta, 
liikunnasta, luennoista yms.” 64 
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Tutkimukseen osallistujat tukihenkilöt voidaan luokitella aineiston perusteella 
tiedonvälittäjiksi, auttajiksi, kokemuksen välittäjiksi ja velvollisuudentuntoisiksi.  
Sen sijaan eri sairauksia sairastavien kuulumisessa tutkimuksen eri ryhmiin 
havaitaan huomattaviakin eroja.  
 
Esimerkiksi ryhmään 1) tiedonvälittäjät, kuuluu vain keliakiaa sairastavia. Ke-
liakiaa sairastavien tukihenkilöitä on enemmän kuin muissa ryhmissä ja se nä-
kyy myös edellisessä jaossa 2) ryhmään kuului keliakiaa ja ALSia sairastavia ja 
ryhmään 3) kokemuksen välittäjät kuului keliakia ja sydäntautia sairastavia. 
Ryhmään 4) velvollisuudentuntoiset kuului keliakia ja osteoporoosia ja sydän-
tautia ja rintasyöpää sairastavia tukihenkilöitä.  
 
Keliakiaa sairastaville näyttäisi olevan tärkeintä asiatieto ja toisaalta se ei näyt-
täisi riittävän muiden sairausryhmien tukihenkilöille. Tukihenkilöistä oli naisia 
yli puolet. Suurin osa kyselyyn vastanneista kuului ikäluokkaan 50 - 60 v. Huo-
mattakoon tässä yhteydessä, että tukihenkilöitä ei vielä ole Parkinson -
ryhmissä, mutta siellä on kummeja ja tukihenkilöiden koulutus on käynnisty-
mässä.  
 
Tukihenkilöiden ja ryhmänvetäjien jaksamisesta oltiin huolissaan. Vertaistoimi-
joiden työssä jaksamisen tukeminen olisi tervetullutta  useissa ryhmissä.  Kaikil-
la tukihenkilöillä ja ryhmänvetäjillä ei ole vielä työnohjausta, mikä auttaisi jak-
samaan paremmin.  
 
”Meillä on yhdistyksen piirissä kerran vuodessa mahdollisuus kaikilla yhdessä 
kertoa vuoden toiminnasta ja saada vertaistukea toisilta vetäjiltä. Siellä jokai-
nen kertoo parastaan ja yrittää todistaa, että ei ole mitään ongelmia, vaikka 
niitä on.” 65 
 
Ryhmissä toivottiin yhdistyksen ja hallituksen edustajien vierailua, että voisi 
keskustella toiminnasta ja esittää heille toivomuksia. Nähtiin myös, että tuki-
henkilöitä ja ryhmänvetäjiä täytyisi kouluttaa enemmän, että syntyisi vuorotte-
lua. Heitä pitäisi kannustaa ja rohkaista työssään. Tukihenkilöt ja ryhmäläiset 
näkivät hyvin tarpeellisena sen, että virallinen taho tukisi vertaistukitoimintaa 
taloudellisesti.  





 4.1.4 Läheiset  
 
Vertaistuen merkittävinä toimijoina ovat myös läheiset, kuten puolisot, avo-
puolisot, lapset, sisaret, veljet tai muut sairastuneelle tärkeät ihmiset. Läheis-
ten joukossa on sekä miehiä että naisia.  Osallistujista useat läheiset kuuluvat 
sairastuneen omaisensa kanssa samaan jäsenryhmään. Vain muutama kuuluu 
omaisryhmään. Läheisiä oli kaikissa muista paitsi rintasyöpäryhmistä. Kuitenkin 
myös niissä sairastavat kertoivat puolisonsa osallistumisesta sopeutumisval-
mennukseen ja yhteisiin tapahtumiin. 
 
Tutkituissa ryhmissä läheinen on mukana sairastuneen avustajana ja kump-
panina. Hän voi toimia ryhmässä myös yleisavustajana ja kotona omaishoitaja-
na. Hän elää sairastuneen elämää ja tuo esiin sairastuneen näkemyksen, vaikka 
häneltä kysytään omaa tilannetta. 
 
 
Merkittävin läheisen osuus on Tunne-ryhmittymässä, koska moni sairastunut ei 
olisi päässyt tulemaan ryhmään ilman läheisen tukea.  Esimerkiksi ALS:ia sai-
rastavan omaista tarvitaan jatkuvasti lähellä, paitsi liikkumista tukemassa myös 
hoitamassa, koska sairastuneelle saattaa tulla nielemisen tai hapen saannin 
vaikeuksia yllätyksellisesti.  
 
”Liityin ryhmään äidin osteoporoosin takia. Ajattelin, että varmaan on minulla-
kin osteoporoosi. Ei ole helppoa katsoa, kun olkapäätä särkee ja kämmenselän 
luut katkeaa helposti. Olen luvannut laatia jotain hakemuksia ryhmässä.” 66 
 
”Liityin alsilaisten ryhmään, koska vertaistuki virkistää, antaa voimia jaksa-
maan. Ryhmä on hengitysreikä.” 67 ”Halusin saada vertaistukea ja olla mieheni 
tukena.  On myös erillinen ALS -läheisryhmä. Siellä saa enemmän itselleen, 
kodinomainen.”  68   
                                                                       
Läheisten omassa ryhmässä tärkeänä koettiin erityisesti tieto palveluista. Toi-
set ryhmäläiset koettiin läheisinä. Läheisryhmiin kuitenkin voi tulla myös sai-
rastuneita, jos esim. sairastuneen läheiset asuvat ulkomailla ja sairastunut 
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haluaa viestittää heille mitä omaiset keskustelevat ja mitä heidän sairastuneen 
omaisena tulisi tietää. Myös sellaisissa tapauksissa, milloin läheinen ei olisi 
päässyt lähtemään läheisryhmään, jos ei olisi ottanut sairastunutta mukaansa. 
Joskus omaisryhmässä on sairastunutta kiinnostava luento, kuten peliriippu-
vuudesta, josta ei ehkä saisi muuten tietoa.  Epätietoisuutta oli siinä, keneltä 
voi pyytää apua vaikeissa tilanteissa. Ryhmässä puhuttiin palveluista, tuista ja 
kuntoutuksesta. Useat kokivat, että omaisena pitäisi tietää kaikki.  (Mikkonen 
2007, 13)          
 
”Olen mukana kaikessa mihin yhdessä menemme. Mielellään tapaan vertaisia. 
Olin aluksi omaishoitajaryhmässä kuulemassa asioita. Halusin kohdata muita 
samassa tilanteessa olevia ja saada tietoa.  Ryhmästä saa tukea, ymmärrystä 
ja todellisia ystäviä.  Elämä pysähtyi ja elämän arvot meni uuteen järjestykseen 
kun tieto diagnoosista tuli.” 69 ”Sairastuneita ja läheisiä pitäisi tukea henkisesti 
enemmän. Itsellä ei ole aina henkisiä voimavaroja ottaa asioista selvää ja ha-
keutua esim. psykologille keskustelemaan.”  70 
  
Moni läheinen mainitsi kirjallisessa läheisryhmän merkityksen kertomukses-
saan kuinka arvokasta kokemusperäinen tieto oli. Jokainen läheisryhmässä on 
sitä mieltä, että vertaistyhmässä käymällä tulee paremmin toimeen. Läheisten 
vertaistukiryhmässä otetaan esille sellaisia asioita, joita ei sairastuneiden ryh-
missä puhuta.  
 
”Omaisryhmässä on saanut arvokasta tietoa erilaisista yhteiskunnan tarjoa-
mista ”apupalveluista”. ”Ryhmässä on askeleen pidemmällä kuin yksin tarpoen 
ja tämä pätee muihinkin kuin neurologisiin ryhmiin.” ”On hyvä kun saa jo etu-
käteen tietoa siitä mitä on tulossa. Sitä on vahvempi ja viisaampi jos tulee vai-
keuksia.” ”Ryhmässä voi vaihtaa ajatuksia ja kokemuksia, mistä voi hakea 
apua, mitä on saatavissa. Saa tietoa myös siitä mitä lääkkeet voivat vaikuttaa 
ja mitä ongelmia ne voivat aiheuttaa. ” 
(Läheisryhmässä 26.8.2008) 
 
Parkinsonia sairastavien läheisten ryhmässä puolet osallistujista mainitsi ker-
tomuksessaan sekä peli- että seksiriippuvuuksista, joita heidän mukaansa ai-
heuttavat Parkinson -lääkkeet. Yhden Parkinson -lääkkeen sivuvaikutuksesta 







on keskusteltu ryhmissäkin. Lääkkeen on kerrottu johtavan seksipuhelimen tai 
peliautomaattien käytön takia jopa omaisuudenkin menetyksiin. Ryhmäläiset 
kertoivat, etteivät lääkärit tuo esiin läheisille tällaisia lääkkeiden aiheuttamia 
ongelmia. Joissakin tapauksissa lääke tosin suostutaan vaihtamaan. (Läheisten 
kertomukset Etsivät läheisryhmästä 26.8.2008) 
 
Tämän tutkimuksen läheisten kyselyvastauksissa on havaittavissa sairastuneen 
roolin korostuminen. Läheinen tuo yleensä esiin vain sairastuneen elämän 
asioita ja puhuu kuin olisi täysin yhtä sairastuneen kanssa. Tämä ilmenee aivan 
konkreettisesti puheessakin, esimerkiksi eräs terve läheinen kertoo: ”kun pitää 
tavata sairaana täysin vieraita ihmisiä”.71  
 
Läheinen on usein vertaistukiryhmässä sulautunut mukaan toimintaan. Tähän 
ovat kiinnittäneet huomiota monet sairastuneetkin jotka kokivat oman puoli-
son vertaisenaan sairaudessa. Vaikka osa läheisistä elää sairastuneen elämää, 
ei kuitenkaan yhden sairastuneen mielestä toisen kipua voi läheinenkään täy-
sin ymmärtää sitä itse kokematta. Eräs tutkimukseen osallistuneista ilmaisi 
tämän ajatuksen seuraavasti: ”Jos minä pistän sinua neulalla, sinä tunnet sen, 
mutta minä en.” 72  
 
Omaisten ryhmässä keskustellaan usein siitä, kuinka sairastuneen tilanne ja 
kokemusten laatu pitäisi osata kuvata vakuuttavasti ulkopuoliselle esimerkiksi 
lääkärin vastaanotolla haettaessa omaishoidontukea. Sairastunut saattaa tode-
ta tässä tilanteessa, ettei häntä mikään vaivaa, vaikka on tilassaan täysin riip-
puvainen toisen päivittäisestä avusta.  
 
Erään läheisen mielestä lääkärit saattavat joskus keskittyä vain papereihinsa 
kysymättä mitään, jolloin todistuksesta maksetaan turhaan. Tästä seuraa se, 
ettei sairastuneen ajatella edes tarvitsevan omaishoitajaa tai muiden tukea. 
Tällainen kanta realisoituneena merkitsee sitä, että menetetään mahdollisuus 
sekä hoitokorvaukseen että mahdolliset vapaapäivät ja sairastuneen tilapäinen 
laitospaikka. Jos sairastunut pystyy olemaan lääkärin vastaanotolla ikään kuin 
sairautta ei olisi, hän voi jäädä pahimmillaan ilman tukea ja omaismaishoitaja 
voi palaa loppuun ilman muiden tukea.73 Sairastuneen tilanne myös vaihtelee 
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ja kokonaiskuva vääristyy, jos lääkäri lyhyellä vastaanotolla tekee potilaan 
avuntarpeesta päätelmiä vain havaintojensa perusteella.     
 
Läheisten omissa ryhmissä puhutaan myös paljon sairastuneesta, mutta oman 
tilanteen ja myös oman selviytymisensä kannalta. Tämä näkemys syveni haas-
tatteluissa, missä nousi esiin myös sairastuneen läheisille toiminnan ulkopuo-
lelta annetut roolit.  Esimerkiksi eräs ALSia sairastavan henkilön puoliso koki 
lähiyhteisön syyllistävän häntä. Hän oli saanut kuulla ihmettelyä värikkäisiin 
vaatteisiin pukeutumisestaan ja nauramisestaan, jota ei hyväksytty, koska hä-
nen miehensä on vakavasti sairas. Kun hänen miehensä nyt on sairaalassa, 
vaimo jatkaa vertaisryhmässä, jossa hän kokee tulevansa hyväksytyksi sellaise-
na kuin on. (Puhelinhaastattelu 15.4.2008) 
 
Vertaisryhmissä toimivat läheiset ovat usein hyvin väsyneitä. Kaikkein vä-
syneimpiä ovat A-ryhmittymään kuuluvat omaishoitajana toimivat läheiset. 
Heidän väsymiseensä vaikutti sekin, että he joutuivat käyttämään paljon fyysis-
tä voimaa esimerkiksi sairastuneen auttamisessa pyörätuoliin, wc:hen, sänkyyn 
jne. Huoli ja suru sairastuneen läheisen tilanteesta painavat heitä myös. 
 
”Kun yrittää toimia mahdollisimman pitkään ilman avun pyytämistä, saa odot-
taa kohtuuttomasti kun on hätä. Joka asiaan saa vastauksen, että jonot ovat 
pitkät eikä silloin auta se, että me olemme yrittäneet selviytyä jo yli voimiem-
me pitkään. Siinä kysytään omaishoitajalta voimia, kun ne on käytetty loppuun 
jo ennen avun pyytämistä.”  74  
 .  
Lisäksi ryhmissä toimivat lesket kertoivat yksinäisyydestään ja surustaan puoli-
son kuoleman jälkeen. He kokevat, että tuttavat ja ystävät kaikkoavat tällaises-
sa tilanteessa, vaikka olivat käyneet sairastunutta katsomassa. Kukaan ei pyydä 
heitä enää mihinkään. Sukulaisetkin ovat heidän mukaansa hylänneet heidät. 
Myös tällaisessa tilanteessa vertaisryhmillä saattaa olla merkittävä tukitehtävä. 
Vertaistukiryhmässä kuunnellaan kaikkia, jotka niiden toimintaan vain jaksavat 
osallistua.  
 






Sairastuneiden läheisten asema ja näkemykset vertaistuesta sekä myös heidän 
itsensä tarvitsema tuen tarve on jäänyt aiemmissa tutkimuksissa liian vähälle 
huomiolle. Tässäkään tutkimuksessa tämä näkökulma ei ole kaikkein keskeisin, 
mutta sitä ei tutkimuskysymysten vuoksi kokonaan sivuuteta, sillä lähtöoletuk-
sena on ollut, että sairastuneiden läheiset vaikuttavat merkittävästi vertaistu-
en onnistumiseen. Tämän toimijaryhmän kautta toteutuu pitkälti myös potilas-
järjestöjen osallisuus ja vaikutus vertaistukitoimintaan.  
 
Tuula Mikkolan (2009) mukaan tarvittaisiin hoivapalvelujen tukea sairastuneen 
lisäksi myös omaishoitajana toimiville läheisille. Hänen mielestään hoivapalve-
lujen tulisi tukea puolisoiden yhteistä elämäntapaa ja huomioida molempien 
puolisoiden yksilölliset tarpeet. Sirpa Salin (2008) puolestaan pyrkii tutkimuk-
sellaan selvittämään hoiva-ammattilaisten ja omaishoitajan yhteistyötä ja ly-
hytaikaista hoitoa omaishoidon tukena.  Tuija Kotirannan (2009) tutkimuksis-
saan esittää, että omaisten merkitys ei vähene läheisen siirtyessä kodin ulko-
puoliseen pitkäaikaishoitoon, vaan läheiset ovat elämästä kiinnipitävä voima 




Sairastuneen vertaistukitoimintaan osallistuvat ovat sairastuneita ja heidän 
läheisiään.  Vertaisryhmien vetäjät tulevat ryhmien sairastuneiden joukosta ja 
heillä on ryhmän toiminnan onnistumisessa keskeinen rooli tehtävineen. Ryh-
män vetäjinä toimivat yleensä samaa sairautta sairastavat henkilöt.  Samat 
ryhmänvetäjät toimivat yleensä melko pitkään sairaudesta riippuen.  Poikkeuk-
sena ovat joissakin Keliakiaryhmissä ryhmänvetäjät, jotka ovat hallituksen jä-
seniä.  Ryhmänvetäjänä on kukin vuorollaan.  Vertaistukiryhmän toiminnan 
onnistumiseen ryhmien vetäjillä on merkittävä vaikutus. Tukihenkilö tapaa 
sairastuneita kahden kesken, mutta tukihenkilöt voivat olla ryhmän varsinaisia 
jäseniä.  Sairastuneiden läheiset ovat ryhmän toiminnan kannalta keskeinen 
toimijaryhmä, moni toiminta ryhmässä syntyy ja muotoutuu heidän toimes-





4.2 VERTAISTUEN TARPEET JA SAATAVUUS   
 
Tässä luvussa arvioidaan sitä miten vertaistuen tarve käytännössä muodostuu.  
Tarvetta tarkastellaan sairastuneiden koetun tilan aiheuttamien elämänmuu-
tosten kautta. Tässä luvussa käsitellään myös sairastuneen tiedonsaantia ver-
taistuesta. Näin luvussa vastataan tutkimuskysymykseen, Miten sairauden 
tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen tarpeeseen ja miten vertais-
tuen piiriin päästään.? 
 
4.2.1 Sairauden tuomat muutokset 
 
Kuvaan seuraavassa sairastuneiden elämänmuutoksia ja oletan lähtökohtaises-
ti, että sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen tarpee-
seen. Oletusta lähestytään sairauskriisin käsitteen kautta. Tämä käsite viittaa 
sairauden vaikutukseen toimintakykyyn ja myös sairastuneen läheisten tilan-
teen haasteellisiin muutoksiin. Tässä mainittua elämänmuutosta arvioidaan 
sairastuneiden oman kokemuksen kautta, haastatteluaineiston avulla. Luvussa 
tarkastellaan kohdennetusti vertaistukeen hakeutumisen perusteluja.    
 
Sairauden seurauksena elämäntilanne muuttuu yleensä merkittävästi.  Muu-
tokset saattavat ilmetä niin fyysisissä, psyykkisissä, sosiaalisissa sekä myös 
henkisten voimavarojen ja toimeentulonkin alueella.  Myös yhteiskunnallisessa 
toimintakyvyssä voi ilmetä suuria yksilöllisiä muutoksia. Pirkko-Liisa Rauhalan 
(1998) mukaan jokaisella ihmisellä on yksilöllinen toimintakyky. Toimintakyvys-
sä ovat merkittäviä tekijöitä Rauhalan mukaan myös lääketieteellisissä tarkas-
teluissa vähemmälle huomille jääneet sosiaalisuus ja inhimillisyys.( Rauhala 
Pirkko-Liisa 1998, 60 - 63) 
 
Sairaus alentaa yksilön toimintakykyä, joka vaihtelee sairauden seurauksena 
eri sairastuneiden ryhmissä henkilökohtaisista voimavaroista riippuen. (Karisto 
1984, 177) Fyysisellä toimintakyvyllä tarkoitettaan tässä tutkimuksessa elämää 
ylläpitäviä toimintoja, kuten hyvää terveyttä ja hyvää fyysistä suorituskykyä. 
Psyykkisellä toimintakyvyllä tarkoitetaan puolestaan henkilön kykyä vastaanot-
taa ja käsitellä tietoa, tuntea ja kokea sekä jäsentää ympäröivää maailmaa 
merkityksellisesti. Sosiaalisesti toimintakykyinen ihminen kykenee tekemään 
työtä ja hankkiman toimeentuloa ja luomaan uutta. Tässä mielessä toimintaky-
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kyinen ihminen selviytyy ihmissuhteissaan sekä perheessä että laajemmassa 
sosiaalisessa ympäristössään. Hän pystyy myös näkemään asioita toisten kan-
nalta ja toimimaan toisten parhaaksi. (Rauhala Lauri 1987)  
 
Pirkko-Liisa Rauhala huomauttaa, että yksilö kiinnittyy yhteiskuntaan toiminta-
kykynsä välityksellä. Jos toimintakyky on rajoittunut jostain syystä, kuten sai-
rauden takia, kiinnitys yhteiskuntaan ja yhteisölliseen elämään on heikkoa ja 
tilanne voi johtaa yhteisöllisestä elämästä syrjäytymiseen ja sivullisuuteen tai 
osattomuuteen. Subjektiivisessa merkityksessä rajoittunut toimintakyky kahlit-
see ihmistä. (Rauhala 1998, 60) 
 
Tässä tutkimuksessa oletetaan, että erityisesti sairastuneen sosiaalinen toimin-
takyky kohenee ja monipuolistuu vain toiminnassa, hänen joutuessaan muut-
tamaan toimintatapojaan ja hankkimaan uudessa tilanteessaan aiemmasta 
poikkeavia valmiuksia.   Monelle sairastuneelle uuden oppiminen on vaikeaa, 
koska toimintamahdollisuudetkin saattavat olla sairastumisen takia rajoit-
tuneempia kuin ennen. Muutos ja sopeutuminen on kuitenkin hyvinvoinnin 
kannalta välttämätöntä (toimintakyvystä ja ihmisen hyvästä; ks. von Wright, 
2001). 
 
Vakava sairaus on yleensä kriisi sekä sairastuneelle että hänen perheelleen. 
Interaktionistisen, sairauteen liittyvää sosiaalista vuorovaikutusta korostavan 
tarkastelun mukaan vakava sairaus tai vammautuminen vaikuttavat syvästi 
sairastuneen ja perheen sisäiseen maailman, elinolosuhteisiin ja elämätapaan. 
Interaktionistinen näkemys tuo esiin myös tasa-arvonäkökulman pohtiessaan 
vuorovaikutusta sairastuneen, hänen perheensä ja tukea antavien ammattilais-
ten välillä. (Ferguson - Ferguson 1987; Workman - Silven 1989, 349 -357) 
 
Interaktionistisen tutkimuksen tarkoituksena on ollut usein myös tuottaa tie-
toa palvelujen ja tukijärjestelmien kehittämiseen. Tässä tutkimussuuntaukses-
sa taloudelliset tekijät nostetaan esiin erityisesti palvelu - ja tukiresurssien 
riittämättömyytenä. Taloudellisen niukkuuden arvioidaan aiheuttavan per-
heessä uupumusta ja voimattomuutta. Interaktionistinen ajattelu on myös 




Alkuoireet ja diagnoosi 
 
Tutkimukseni vertaisryhmittymien jäsenillä on hyvin erilaisia sairauskokemuk-
sia ja heidän kokemansa vertaistuen tarve perusteluineen vaihtelee huomatta-
vasti. Kaikista ryhmittymistä löytyy henkilöitä, jotka kokevat väsymystä ja voi-
mattomuutta tilanteessaan. Nämä kokemukset ilmenivät aloitekyvyttömyyte-
nä ja jatkuvana levon tarpeena.  Monet kertoivat myös ahdistuksestaan, jolle 
heidän on vaikea osoittaa selkeää konkreettista syytä.  
 
Filosofi Timo Airaksinen huomauttaa, että ahdistus on yksi pelon laji, ja ettei 
sillä  ole kohdetta eikä se paikannu mihinkään tiettyyn tilanteeseen, se vaan 
”viipyilee”. Pelko nähdään yleensä kohteellisena.  Airaksinen (2007, 95 - 103) 
jakaa pelon viiteen lajiin, jotka ovat: 1) paniikki, 2) kauhu, 3) ahdistus ja suru, 
4) huoli sekä 5) tuska. Monet mainituista ahdistuksen ja pelon muodoista ovat 
tuttuja tutkimukseni henkilöille, sekä sairastuneille, että heidän läheisilleen. 
 
Tarkasteltaessa eri tutkimuksen ryhmittymiin osallistuneita sairastuneita, oli 
Tunne -ryhmittymässä syvää väsymystä kokenut 23 sairastunutta 42:sta. ”Ilta-
päivisin töissä olin tosi väsynyt”. Parkinsonia sairastava mies kertoi. ”Oli men-
tävä heti töistä kotiin ja kotona ei jaksanut tehdä mitään”. ALS:ia sairastava 
nainen kertoi taudin alkuvaiheesta. ”Väsymyskohtaukset haittasivat elämää, 
autolla ajon hankaluus, tasapaino heikkeni.”  
   
Alkuoireina oli monilla Parkinsonia sairastavalla pakkoliikkeitä, kuten vapinaa, 
nykimistä ja jalkojen tai käsien kramppeja. Käden tai sormen vapinasta kärsi 14 
osallistujaa 42 sairastuneesta.   
 
Diagnoosi muutti sairastuneen tilannetta ja usein sai aikaan tilanteen pahene-
mista, mutta toisaalta toi helpotusta ahdistukseen konkretisoimalla kielteisten 
tunteiden kohteen. Tunne -ryhmittymästä oli joillakin osallistujilla tutkimuksiin 




”Jouduin pyrkimään itse paikkaan, missä mahdollisesti diagnoosin saisi. Lääkä-
rit pyrkivät tekemään vain hormonihoitoja.” 75  
 
Osa sairastuneista oli jo itse arvaillut diagnoosia, koska heidän vanhemmillaan 
oli ollut sama sairaus.  
 
”Diagnoosi toi taudin selkeästi tietoisuuteen ja siinä mielessä jopa pahensi 
oireita. Samalla selkeytti tilannetta. Diagnoosin olin kyllä asiallisesti tehnyt itse 
jo ennen lääkäriin menoa.” 76 ”Diagnoosi toi helpotuksen; nyt tiesin mistä on 
kyse.” 77  
 
Kuitenkin Tunne -ryhmittymässä tieto parantumattomasta sairaudesta aiheutti 
lähes kaikille sairastuneille järkytyksen. Oman ja perheen elämän koettiin 
menneen sekaisin. Useat sairastuneet kuvailivat sitä, miten he kokivat kaiken 
pysähtyneen. Minkään ei koettu olevan entisen kaltaista. 
 
Kunto -ryhmittymässä mainitsivat myös monet kokeneensa alkuoireena syvää 
väsymystä iltapäivisin, erityisesti sepelvaltimotautia sairastavat. Monet kertoi-
vat tunteneensa ahdistusta ennen diagnoosia ja kaksi mainitsi kokeneensa 
pitkään uupumusta, etenkin toinen sydän ja toinen osteoporoosia sairastavis-
ta78. Tieto -ryhmittymässä väsymystä koettiin vähiten. 
  
Kunto -ryhmittymässä sydän- tai osteoporoosia sairastaville diagnoosi oli 
yleensä helpotus, koska silloin alkoi lääkehoito, useilla kirurgiset toimenpiteet 
ja kuntoutus. Oli myös hyväksyttävä se, ettei voi enää kiirehtiä kuten ennen. 
Monet kokivat saaneensa jatkoaikaa.  ”Tukos oli todella paha, sain jatkoai-
kaa.” 79  
 
Tieto -ryhmittymässä sekä keliakiaa että rintasyöpää sairastavat olivat koke-
neet vaikeana tilanteen ennen diagnoosin saantia. 
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”Alussa oli vaikeaa, mutta koska suvussa on syöpää, olin helpottunut, että oli 
vain keliakia. Se rajoittaa tosin vierailuja, mutta totuin jo laktoosi-intoleranssin 
kanssa siihen, etten voi syödä kaikkea. Diagnoosi oli helpotus, kun selvisi syy.” 
80 ”Diagnoosin jälkeen toiset keliakikot olivat tosi tärkeitä.” 81   
 
Rintasyöpää sairastavat kokivat diagnoosin raskaasti. Joillakin oli tätä tautia 
sairastavia sukulaisia ja he saattoivat keskustella tilanteestaan heidän kans-
saan. Kuitenkin jokaisen sairastuminen on erilainen. Jotkut saivat jo diagnoosin 
tekemisen yhteydessä tukihenkilön yhteystiedot.  
 
Tunne -ryhmittymässä alkujärkytystä seurasi monilla masennus: ”koin syvän 
masennuksen”, ”masennuin ja elämä meni sekaisin”, ”koin ahdistusta ja väsy-
mystä”. Ryhmittymässä 42sta osallistujasta kertoi 19 olleensa masentunut. 
Useat joutuivat lopettamaan työuransa ja siirtymään eläkkeelle jo pian diag-
noosin saannin jälkeen. Lisäksi monet joutuivat luopumaan normaalista elä-
mänrytmistään ja kehon koettiin toimivan epänormaalisti. Elämä vaikeutui.  
Sairauden oireet vaikeuttivat toisilla liikkumista ja puhumistakin.  
 
Kunto -ryhmittymässä vaan neljä 47:stä kertoi olleensa masentunut diagnoosin 
jälkeen. Tieto-ryhmittymässä keliakiaa sairastavat olivat helpottuneita mutta 
rintasyöpä -diagnoosin sairastavilla oli huolia ja masennusta. Pekka Sauri 
(2008) esittää, että masennus on ymmärrettävä kohteellisena kokemuksena 
eikä vaan lääkitystä vaativana diagnoosina. Masennus on toiveiden ja haavei-
den luhistumista, josta seuraa pettymystä ja tulevaisuus katoaa. Masennusta 
voidaan lievittää kokemuksesta käsin, jolloin ihmiselle palautuu elämän merki-
tys.  Masennus näyttäytyy tutkimuksessani usein sairastumisen tunnepuolena, 
sen olennaisena osana. 
 
Tunne -ryhmittymään kuuluvilla lisääntyi huoli, jopa pelko oman kehon heikke-
nemisestä sairauden edetessä. Lihastoiminnot heikkenivät ja kävelemisen ko-
ettiin vaikeutuneen useilla ALSia sairastavista nopeasti.  Olkapään kivusta ja 
käden tai jalan hidastelusta kärsi lähes kolmannes.  Parkinsonia sairastavista 
kolmannes kertoi vasemman tai oikean puolen myötäliikkeen kadonneen, kol-
me valitti muistinsa heikentyneen huolestuttavasti ja viideltä oli kadonnut 
hajuaisti sekä kahdella oli näköhäiriöitä. Ongelmia oli myös kirjoittamisessa ja 
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nukkumisessa. Monilta putosi paino sairauden alkuoireiden myötä ja lääkkeet 
tulivat käyttöön. ALSia sairastavat kertoivat, että lääke aiheutti lisää vaikeuksia 
eikä se parantanut tautia van pitkitti vähän elinaikaa toisilla. 
 
”Taudin eteneminen on hyvin vähittäistä ja johdonmukaista.”  82  ”Sairaus hiipi 
hiljaa. Oikea käsi alkoi hidastella, siinä ei ollut myötäliikettä. Kirjoitus huononi. 
Kävellessä vasemman käden myötäliike hävisi, hajuaisti meni pois.” 83  ”Saira-
utta seurasi ummetus, yöhikoilut, unissa puhumiset ja hallusinaatiot, eikä mi-
kään tuntunut olevan enää entisensä.” 84 
 
Tunne-ryhmittymässä ilmenee etenevää luopumista ja sairastava joutuu jatku-
vasti mukautumaan uudenlaiseen tilanteeseen, koska sairaus vammauttaa 
edetessään monilta eri toiminnan alueilta, kuten liikkumisen, nielemisen, hen-
gittämisen tai puhumisen alueilta. Muutokset aiheuttivat eneneviä huolia, kun 
ei voi tietää mitä kaikkea tapahtuu. Huoli aiheuttaa pelon sekaista ahdistusta, 
koska sen kohde on häilyvä. Huolissaan oleva ihminen ei koe hallitsevansa 
elämäänsä. (Airaksinen 2007, 101) 
 
Henkinen jaksaminen ja yksin jäämisen pelko  
 
Toiset pohtivat sairastuttuaan elämän jatkumisen tarkoituksenmukaisuutta ja 
toiset uuden tilanteen haasteita. Jotkut tulkitsevat asiaa sukupuolierojen kaut-
ta. Esimerkiksi ALSia sairastava mies esitti haastattelussa, että hänen mielestä 
naisilla ja miehillä on eroja vaikean sairauden kohtaamisessa. Hän esittää, että 
miehet jaksavat naisia paremmin, koska miehet elävät tätä päivää ja ovat tot-
tuneet ottamaan vastuuta paitsi itsestään myös toisista. Hänen mielestään 
miehet eivät pidä omia tekemisiään merkityksellisinä. Naiset sitä vastoin eivät 
lähde toimimaan ryhmässä eivätkä muutenkaan toimi. Naiset elävät tulevai-
suudessa ja sairastuttua ei tule enää paljon uusia tulevaisuuksia. 
 
Sairauskokemuksia hahmotetaan myös sosiaalitutkimuksen ja ajankohtaisen 
yhteiskunnallisen keskustelun käsittein. Eräs ALSia sairastava mies kokee so-
peutumisvalmennuksen syrjäytymisen ennaltaehkäisynä. Hänen mukaansa 
sairastuneen henkilön tulisi päästä nopeasti, heti diagnoosin saatuaan, sopeu-









tumisvalmennukseen ja vertaistuen piiriin, että saisi heti kriisin jälkeen kipinän 
elämänsä jatkamiselle. 
  
”On eri asia, kun lääkäri sanoo, että et elä kauan, kun vertainen kertoo: olen 
sairastanut neljä vuotta ja juon vielä kahvia.” 85  
 
Tunne -ryhmittymässä sekä miesten että naisten joukossa olikin useita henki-
löitä, jotka kertoivat, etteivät jaksa enää elää. Kaikki eivät pysty puhumaan 
sairauden oireista edes kotonaan, saati pyytämään apua toisilta. Kuitenkin eräs 
sairastunut mieshenkilö, joka ei pystynyt kertomaan perheelleen sairaudes-
taan, pystyi kuitenkin tukemaan toisia sairastuneita.  Perhe sai tietää miehen 
sairaudesta vasta kun tytär oli sairaanhoitajan opinnoissaan tutustunut kysei-
seen sairauteen. Myös monen Parkinsonin -tautia sairastavan on selvästi vai-
keaa kertoa sairaudestaan muille. 
 
Eräässä Parkinson -ryhmän tapaamisessa miesosallistuja tiedusteli minulta, 
oliko kyselyssäni kysymystä siitä, salaako sairastunut sairauden perheeltään. 
Kysymyksen esittäjä ei ollut itse vastannut kyselyyn, koska se oli tehty ennen 
hänen vertaistukiryhmään liittymistään. Otin tämän asian esille vieraillessani 
tukiryhmässä ja kehotin ryhmäläisiä kertomaan minulle tästä asiasta sähköpos-
titse, mutta saamissani viesteissä ei tästä teemasta kertynyt uutta tietoa. Mo-
nien kohdalla tilanne olisi se, että perheessä tiedettiin sairastuneen kertomat-
takin, mistä on kysymys. 
  
Useat sairastuneet mainitsivat, että sairausperhekin jää yksin, kuten esimerkik-
si eräs ALS: ia sairastava mies koki. 
  
”Sukulaiset ja ystävät etääntyvät luovasti kuka minnekin.” 86 ”Alussa oli vaike-
aa kun naapurit ja ystävät kaikkosivat minun ympäriltä.” 87 
 
 Monet läheiset ja tukihenkilöt näkivät, että sairastuneen henkiseen jaksami-
seen ei kiinnitetä terveydenhuollossa tai sosiaalipalveluissa riittävästi huomio-
ta. Paitsi sairastuneet itse myös tukihenkilöt ja läheiset kokivat, että monet 
sairastuneet jäävät yksin. Jotkut sairastuneet kertovat myös häpeävänsä saira-
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utta, koska ovat kuulleet nimiteltävän esimerkiksi humalaiseksi tai vihaiseksi. 
Tällainen käsitys voi helposti syntyä sivullisille, sillä Parkinsonin tauti muuttaa 




Sairauden tuoma elämänmuutos on aiheuttanut kaikille tutkimukseni sairastu-
neille tiedon ja tuen tarpeita. Palkkatyöstä luopuminen, harrastusten lopetta-
minen ja sosiaalisten kontaktien väheneminen etenevän vammautumisen 
myötä sekä toisen apuun turvaaminen pakottavat sairastuneen keksimään 
uusia toiminnan muotoja, jotka vammautuvasti sairailla ovat usein keinojen 
hakemista arkiseen suoriutumiseen. Monille sairaus on aiheuttanut huomatta-
via mielialan ja elämänmuutoksia, masennusta ja hyvinvointia tuottavista elä-
mänsisällöistä luopumista. 
 
Erityisesti ALSsia ja Parkinsonia sairastavat tuovat tutkimuksessani esiin koke-
muksia aistien heikkenemisestä, masennuksesta, liikkumisen vaikeutumisesta, 
pakkoliikkeistä, unettomuudesta ja stigman kokemuksista. Myös apuvälineiden 
ja laitteiden käyttöönoton tarpeesta ja yleensä toisen apuun turvaamisesta 
oltiin huolissaan. Lisäksi yksityisyyden suojan heikkeneminen ja häpeän tunne 
sairauden vuoksi huolestutti.  Joillakin ilmeni myös yksin jäämisen tunnetta tai 
sen pelkoa. Myös hylätyksi tulemisen pelon ja hylätyksi tulemisen myös omais-
ten taholta tuli esiin.  Avun tarve ja sosiaalisen elämän kaventuminen oli suu-
rimmalla osalla ALSia ja Prkinsonia sairastavien huolenaihe. 
 
Tieto sairaudesta herättää sairastuneissa kysymyksiä siitä, miten sairauden 
kanssa diagnoosin jälkeen ylipäätään selviydytään ja miten toiset ovat siitä ja 
sen kanssa selviytyneet. Sairastuneet kokevat tarvitsevansa tietoa ja selkiinty-
mistä elämäntilanteeseen. Sairaus koskettaa koko perhettä sairauden laadusta 
riippuen. Huoli on yhteinen. Puolison ja lasten elämä muuttuu, kun perheenjä-
sentä kohtaa parantumaton sairaus.  Perheen on mukauduttava tilanteeseen.  
 
Tässä katsauksessa sairastuneiden diagnoosin jälkeiseen elämäntilanteeseen 
tulee esiin monenlaisen tuen tarve. Vertaistuen tarve täsmentyy erityisesti 
tilanteeseen diagnoosin jälkeen kysymykseksi, kuinka tästä eteenpäin? Diag-
noosi aiheutti Tunne-ryhmittymässä ALSia ja Parkinsonia sairastavalle järkytyk-
sen, antoi Kunto-ryhmittymässä sydän- ja osteoporoosia sairastaville jatkoajan 
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ja Tieto-ryhmittymässä keliakiaa ja rintasyöpää sairastaville sopeutumisen ja 
toivon. 
 
4.2.2 Tiedon saaminen vertaistuesta    
 
Tässä luvussa käsitellään sitä, mistä lähteistä sairastuneet saavat tietoa vertais-
tukitoiminnoista.  Ensin käsitellään sitä kuinka vertaistuki löydetään ja seuraa-
vaksi, miksi kaikki eivät tule vertaistuen piiriin ja minkälaisia esteitä siinä voi 
olla sekä tarvitsevatko kaikki vertaistukea.  Tässä vastataan toiseen tutkimus-
kysymykseen, sen loppuosaan, miten vertaistuen piiriin päästään?  
 
Ensitietotapahtuma voi olla yksi vertaistuen tietolähde, joka on monelle myös 
ensimmäinen mahdollisuus vertaisten tapaamiseen. Ensitieto -käsite on kui-
tenkin vieras monille. Sen luullaan olevan diagnoosin synonyymi. Vertaistuki-
ryhmissä ei välttämättä tiedetä, että ensitieto voi tarkoittaa joko henkilökoh-
taista ohjausta tai pienryhmissä toteutettavaa informaation jakamista.  
 
Yleensä ensitieto tarkoittaa yhtä suurta yhteistä tapahtumaa, jonne äskettäin 
sairastuneet kutsutaan. (Salminen 1998, 28) Ensitietotapahtumasta saadaan 
tietoa joko terveydenhuollon ammattilaisilta tai potilasjärjestöiltä.  Monilla 
potilasjärjestöillä on myös omat ensitietotapahtumansa järjestönsä jäsenille. 
(ks. luvut 2.3 ja 4.3.1)   
 
Ensitiedon jälkeen suurin osa sairastuneista hakeutuu sopeutumisvalmennuk-
seen, jossa he saavat tietoa sairaudestaan useista eri lähteistä. Sopeutumis-
valmennus viittaa laajaan kokonaisuuteen, joka sisältää vertaistuen. Sopeutu-
misvalmennuksessa sairastunutta ja hänen perhettään opastetaan toimimaan 
sairaudestaan tai vammastaan huolimatta (ks. luvut 2.3 ja 4.3.1).  
 
Tutkimukseni Tunne-ryhmittymään kuuluvat sairastuneet saivat tietoa sopeu-
tumisvalmennuksesta useimmiten terveys- ja sosiaalihuollon ammattilaisilta ja 
joskus potilasyhdistyksiltä tai heidän julkaisuistaan. Tunne-ryhmittymän sairas-
tuneet olivat saaneet vastaavaa tietoa myös ystäviltään ja työtovereiltaan. 
Seitsemän sairastunutta oli ryhmähaastattelun mukaan saanut tietoa sopeu-
tumisvalmennuksesta potilasjärjestönsä ensitietotapahtumassa. Kaksi sairas-




Kunto-ryhmittymässä tiedonsaanti sopeutumisvalmennuksesta painottuu ter-
veydenhuoltoon ja terveydenhuollon julkaisuihin. Sydänryhmän jäsenet saivat 
tietoa erityisesti hoitajilta. Osteoporoosia sairastavista sai suurin osa tietonsa 
potilasyhdistykseltä. Kunto-ryhmittymän sairastuneista kolme henkilöä oli saa-
nut tietoa sopeutumisvalmennuksesta Terveydenhuollon ensitietotapahtu-
massa. Tieto -ryhmittymässä puolestaan informaatiota jakoi ravitsemustera-
peutti. Myös potilasyhdistysten tiedottaminen on ollut merkittävämpi kuin 
terveydenhuollon osuus tässä ryhmässä. Lisäksi kaksi sairastunutta oli saanut 
sopeutumisvalmennuksesta tietoa Kelalta, kuten Tunne-ryhmittymässäkin.  
 
Ilmeisesti kaikilla vertaisryhmään kuuluvilla ei ole tietoa sopeutumisvalmen-
nuksesta, koska ryhmissä kyseltiin siitä ja ihmeteltiin, kun sitä ei ole tarjottu.  
 
Kysyttäessä, oletko ollut sopeutumisvalmennuksessa. Vastattiin usein, ettei 
kukaan ole puhunut sopeutumisvalmennuksesta. ”Olisikohan siitä ollut apua?” 
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 Eräät, jotka eivät olleet osallistuneet sopeutumisvalmennukseen, tiesivät kui-
tenkin siitä. Sopeutumisvalmennusta ei silloin ollut heidän sairastuessaan tar-
jolla eivätkä he myöhemmin enää kokeneet tarvetta pyrkiä tähän toimintaan 
mukaan. Ne sairastuneet, jotka eivät olleet sopeutumisvalmennuksessa, eivät 
tienneet siitä mitään. Oli myös niitä, jotka olivat hakeneet sopeutumisvalmen-
nukseen, mutta eivät päässeet. 
 
Tieto sopeutumisvalmennuksesta saatiin ammattiauttajilta, sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisilta, sairaanhoitajilta ja sosiaalityöntekijöiltä sekä ravit-
semusterapeuteilta. Ammattiauttajien osuutta tiedottamisessa selittää toi-
minnan lakisääteisyys. Potilasyhdistysten merkitys tiedottamisessa on vähäi-
nen heihin verrattuna.   
 
Vertaisia tavataan viimeistään sopeutumisvalmennuksessa. Niissä muodostu-
vat kontaktit voivat säilyä toimivina kurssin jälkeenkin ja uusia verkostoja voi 
myös muodostua tässä vaiheessa (ks. esim. Matikainen 2007; Kauppi). Ne sai-
rastuneet, jotka menevät ensin sopeutumisvalmennukseen, saavat sieltä tietoa 
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sekä ryhmistä että tukihenkilötoiminnasta. Kuitenkin useat sairastuneista oli-
vat ehtineet hakeutua vertaistuen piiriin, joko ryhmään tai saaneet tukihenki-
lön apua jo ennen sopeutumiskurssille menoa. Potilasyhdistykset ovat merkit-
täviä tiedottajia vertaistuesta. Oletin sillä olevan merkitystä vertaistukeen ha-
keutumisessa.  
 
Tunne -ryhmittymän jäsenistä suurin osa on saanut tietoa vertaisryhmistä ja 
tukihenkilötoiminnasta paikalliselta potilasyhdistykseltä, kuten ALSia sairasta-
vat Lihastautiyhdistykseltä ja Parkinsonia sairastavat Parkinson- yhdistyksestä 
tai -liitosta. Lisäksi monelle oli ystävät, työtoverit ja sukulaiset kertoneet ver-
taistuesta. Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat tiedottaneet ver-
taistukiryhmistä ja tukihenkilötoiminnasta niukasti.  
 
”Tieto vertaistuesta välittyisi paremmin, jos lisättäisiin henkilöstön informaa-
tiota vertaisryhmistä ja tukihenkilöistä sairaaloissa ja tutkimuspaikoilla. ” 89  
  
Tutkimukseen osallistujat olivat yhdistyksen jäseniä, koska he olivat vertaistu-
en piirissä. Jotkut kertoivat, että liittyivät ensin jäseneksi liittoon ja vasta sen 
jälkeen hakeutuivat vertaistukiryhmään. Mistä he ovat saaneet tietoa poti-
lasyhdistyksistä? ALSiin sairastuneet vastasivat tähän kysymykseen seuraavas-
ti: 
 
”Luin sattumalta Porras-lehdestä ryhmistä odotellessani lääkärin vastaanotol-
le.” 90 ”Isossa talossa polilla hän kertoi apuvälineistä, mutta ei kertonut ryh-
mästä, mihin voi ohjautua.” 91 
 
”Toisen ALSilaisen tapasin sopeutumisvalmennuksessa ja sain tietää, että joil-
lakin paikkakunnilla on olemassa ALSilaisten ryhmätoimintaa. Nyt on täälläkin 
tukiryhmä, joka on toiminut neljä kertaa.” 92 ”Tietoa sopeutumisvalmennukses-
ta sain Lihastautiliitosta.” 93       
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Yleisin vastaus tiedonsaantia koskevaan kysymykseen on kuitenkin, ettei tietoa 
ole ollut tarjolla. Silti jotkut sairastuneet muistelivat saaneensa tietoa myös 
terveydenhuollon ammattilaisilta. Eräs juuri diagnoosin saanut mieshenkilö 
kuvaa asian näin. 
 
”Sairaalla pitäisi olla asioiden hoitaja, koska sairastuneella on niin paljon muu-
ta ajateltavaa.” 94  
 
Yleensä haastattelemani henkilöt pitivät vertaistuesta tiedottamista tarpeelli-
sena, sitä viestivät seuraavankaltaiset lausumat. 
  
”Sairaaloissa on tietoa vertaistuesta, mutta sieltä sitä ei saada.” 95 ”Tietoa 
vertaistuesta voisi levittää hoitohenkilökunta, seurakunnat ja media.” 96 
 
Kunto-ryhmittymän jäsenet saivat tietoa vertaistukiryhmistä ja tukihenkilötoi-
minnasta yleensä potilasjärjestöiltä, Sydänyhdistyksiltä ja Osteoporoosiyhdis-
tykseltä. Lisäksi terveydenhuolto ja sopeutumisvalmennus olivat merkittäviä 
tiedonvälittäjiä sekä vertaistukiryhmistä että tukihenkilötoiminnasta. Tervey-
denhuollon osuus tiedonvälittämisessä oli merkittävä sydänyhdistyksiin oh-
jaamisessa. Ystävien, työtovereiden ja oman aktiivisuuden osuus on myös 
huomattava tässä vastaajaryhmässä. Sydänryhmissä terveydenhuollon ammat-
tilaiset jakavat haastattelemieni henkilöiden mukaan paljon tietoa sekä tuki-
henkilötoiminnasta että vertaistukiryhmistä.  
 
Erityisesti Osteoporoosiryhmistä olivat osallistujat saaneet merkittävästi tietoa 
järjestöiltä itseltään, heidän järjestämistä tilaisuuksista, lehtiartikkeleista ja 
ilmoituksista ja järjestön, osaston tai pienryhmän järjestämistä ryhmätilaisuuk-
sista. Tässä tutkimuksessa tuli esiin sekä Osteoporoosiliiton että -osaston toi-
minnan moniulotteisuus. Tiedonlähteinä olivat: avoimien ovien tapahtuma, 
jäsenillat, Osteoporoosinäyttely, omatoimiryhmän vierailu, ilmoitus päiväleh-
dessä, artikkeli lehdessä, internetin sivut, paikallisosasato ja puhelinluettelo.  
   
Sydänyhdistysten jakama tietomäärä on huomattava. Niissä riskiryhmään kuu-
luvia työtovereita yritetään saada vertaistuen piiriin ennaltaehkäisevässä tar-
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koituksessa. Tällaisia työyhteisöjen ryhmiä ovat esimerkiksi Helsingin seudulla 
Telakka-ryhmä, Liikennelaitos- ja Poliisien-ryhmä. Sydänryhmissä ennaltaeh-
käisy on kattavaa, sellaiset henkilöt, jotka kuuluvat riskiryhmään (on oireita, 
taipumusta tai perintötekijöitä) ohjataan vertaisryhmään, esimerkiksi Liikenne-
laitoksen ryhmään. Myös yksinäisten sydänryhmässä oli henkilö jolla oli oireita, 
mutta ei diagnoosia. Lisäksi osteoporoosia sairastavien ryhmässä on henkilö, 
joka luuli sairastavansa osteoporoosia, mutta tutkimusten jälkeen hänen ei 
kuitenkaan todettu sairastavan. Hän jäi ryhmään, koska hänen äidillään oli 
osteoporoosi.     
 
Tieto-ryhmittymässä olivat potilasyhdistykset merkittäviä tiedottajia. Tiedot-
taminen vertaistukitoiminnasta toteutettiin yleensä erilaisissa tapahtumissa, 
infoissa tai tiedotusvälineiden ja internetin kautta. Sopeutumisvalmennuksen 
osuus on niissä myös merkittävä. Terveydenhuollon ja ystävien osuus oli kes-
kenään yhtä suuri tiedottaja vertaistuesta ja tukihenkilötoiminnasta. Ne olivat 
yhteensä puolet siitä määrästä mistä sairastuneet saivat tietoa sopeutumis-
valmennuksesta. Lisäksi ravitsemusterapeutin osuus keliakiaryhmissä oli huo-
mattava. Ravitsemusterapeutin osuus korostui myös sopeutumisvalmennuk-
seen ohjaajana.   
 
Keliakia -ryhmissä nousi voimakkaasti esille tiedottamisen merkitys.   ”Emme-
hän me edes näy tai kuulu missään.” 97 Tiedonvälittämisen katsottiin onnistu-
van sosiaali- ja terveydenhuollon ammattiauttajilta ja heille haluttiin antaa siitä 
myös vastuuta. Lisäksi median osuus nähtiin tärkeänä.   ”Vertaistuesta pitäisi 
saada tietoa terveysasemilta.” 98 Koettiin, että olisi hyvin toivottavaa, että ter-
veydenhuollon ammattiauttajat tiedottaisivat siitä sairastuneille.  
  
Tukihenkilökäsite samoin kuin vertaistukiryhmäkin oli osalle tutkimukseen 
osallistujista epäselvä. Jotkut osallistujista eivät tienneet olevansa vertaistuen 
piirissä, kun saavat tukihenkilön tukea. Myöskään kaikki vertaisryhmäläiset 
eivät tienneet saavansa vertaistukea, vaikka olivat ryhmässä, varsinkin jos 
ryhmän nimi oli kerho tai jos he olivat saaneet tukihenkilön tukea.  
 







Kysyessäni, mistä sait tietoa vertaistuesta, vastattiin useasti, että ”olen kyllä 
kuullut näistä ryhmistä, en ole koskaan hakeutunut niihin.” 99 Myös eräs mies 
sydänryhmän vertaisista ilmoitti, ettei hän lähde mihinkään vertaistukeen, 
koska tämä on niin hyvä ryhmä. Tämä osoitti, että käsite oli outo, vaikka olin 
ryhmissä vieraillessani kertonut, mitä tarkoitan vertaistuella.  
Vertainen tiedonvälittäjänä 
 
Myös sairastuneet itse tiedottavat oman ryhmänsä toiminnasta ja kutsuvat 
ryhmään uusia jäseniä. Kaikissa ryhmissä suurin osa tutkimukseeni osallistu-
neista oli kertonut ryhmästään tai tukihenkilöstään omaan viiteryhmäänsä 
kuuluville ja pyytänyt heitä tulemaan mukaan. He sovelsivat erilaisia tiedotta-
misen muotoja. Ryhmiin kuuluu myös sellaisia henkilöitä, jotka eivät tunne 
ketään, joita olisivat voineet kutsua mukaan kerhoon. Näitä henkilöitä on noin 
kolmannes kaikista ryhmiin kuuluvista. Kaikissa ryhmissä on kuitenkin sellaisia 
henkilöitä, jotka ovat tuoneet ryhmään uuden jäsenen.  
 
Tunne-ryhmittymän sairastavista kolmannes kertoi kutsuneensa muita mukaan 
toimintaan tai ohjanneensa toisella paikkakunnalla toimivaan kerhoon.  
 
”Sisar asuu toisella paikkakunnalla, soitin paikalliseen Parkinson kerhoon ja 
pyysin menemään sinne. 100 ” ”Laitan lappuja kaikille ilmoitustauluille - muualla 
asuvat ohjaan omaan paikallisyhdistykseen.” 101 ”Tunnen kyllä sairastuneita ja 
olen yrittänyt saada lähtemään mukaan, mutta ei aina onnistu.” 102      
  
Kunto -ryhmittymän osteoporoosia sairastavista puolet on aktiivisia tiedottajia, 
jotka ovat kutsuneet toisia sairastuneita ryhmäänsä. Jotkut kertoivat houkutel-
leensa turhaan uusia jäseniä. 
 
”Kyllä olen kutsunut, mutta ei vielä ole kukaan tullut.” 103  ”En tiedä yhtään 
sairastunutta.” 104 ”Tiedän pari henkilöä.” 105 ”Olen tuonut uuden jäsenen.” 106  
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”En ole koskaan kutsunut.” 107 ”Olen toimittanut tietoa yhdistyksen toiminnasta 
sairausepäillyille.” 108 ”Olen toiminut tiedottajana olemalla itse aktiivinen käy-
mällä infoissa ja messuilla ja soittelemalla.” 109 
 
Sydänryhmän yksinäisten kerho on ollut avoin kaikille. Sen toiminnassa on 
mukana sairastuneita, mutta joukossa oli myös yksi oireileva ja toinen toimin-
taa kokeileva, jotka oli kutsuttu mukaan.  
 
”Kerron kerhoni toiminnasta, mutta parhaiten tietoa saa tulemalla käymään 
kerhossa.” 110 ”Tunnen ryhmään kuulumattomia sairastuneita, olen kannusta-
nut ja kertonut mistä on kyse ja mistä saa lisää tietoa.” 111 
”Kyllä olen kertonut ja saanutkin ainakin yhden.” 112 ”Tietoa saa paikallislehdis-
tä, naapureilta ja ystäviltä.” 113 
 
Kuusi sydänryhmään kuuluvaa kertoi tietävänsä sairastuneita ja kutsuneensa 
ryhmään.   
 
Tieto-ryhmittymän keliakiaa sairastavista osa oli kertonut ryhmään kuulumat-
tomille keliakiaa sairastaville ryhmästään. Joukossa oli myös keliakiaa sairasta-
va ammattiauttaja, joka oli tiedottanut tukiryhmän toiminnasta.  
 
”Olen kertonut terveydenhuollossa kaikille Keliakiaa sairastaville vertaistues-
ta.” 114 Keliakiaperheessä oli vertaistuki tuttua kaikille. ”Minulla oli veli joka 
sairasti keliakiaa ja kuului ryhmään. Hän kuoli. Nyt minulla on vielä yksi sisar, 
joka sairastaa ihokeliakiaa ja kuuluu vertaisryhmään ja minä kuulun.  Me asu-
taan eri paikkakunnilla.” 115  
 
Kaksi rintasyöpää sairastavaa kertoi tukihenkilön tulleen tapaamaan jo sairaa-
laan heti leikkauksen jälkeen. Useat tutkimukseen osallistuneista kertoivat 
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esitelleensä ryhmää muille ja houkutelleensa mukaan toimintaan. Joskus ryh-
mänvetäjät kokivat uhkaavana sen, että jäsen tuo ryhmään uuden jäsenen.  
 
”Uusi tulokas saattaa pysyä kaverinsa kanssa. Voi myös alkaa muodostua toi-
sen sitomista jopa klikkiytymistä.” Hänen mielestään ehkä parempi tapa on 
hakeutua yksin, silloin on vapaampi.” 116  
 
Myös toinen sydänryhmäläinen näki saman huolen. Toinen heistä oli ryhmän-
vetäjä ja toinen sydänryhmän varsinainen jäsen.  
 
Uusille jäsenille on yleensä helpottavaa mennä ensimmäisen kerran jonkun 
mukana ryhmään.  Kaikkia ei ehditä käydä hakemassa kotoa (yleensä hakija on 
ryhmän vetäjä), kuten eräät Parkinsonin tautia sairastavien ryhmässä kertoi-
vat, vaikka kokevat sen tarpeelliseksi.117  Sairastuneista ei tule myöskään tietoa 
ryhmänvetäjille kuin satunnaisesti usein toisen sairastuneen tai naapurin väli-
tyksellä.  
 
Ryhmään hakeutuminen ja uuden jäsenen vastaanottaminen on tärkeää. 
Eräässä ryhmässä ihmeteltiin kun muutaman kerran ryhmään osallistunut hen-
kilö oli jäänyt tulematta. Vanhempi ryhmäläinen oli tavannut hänet kaupassa ja 
kysynyt miksi hän ei ole käynyt ryhmässä. Hän oli kertonut, että kun kukaan ei 
ole kysynyt häneltä mitään, eikä ottanut huomioon hänen mukanaoloaan, ei 




Kaikissa ryhmittymissä oli potilasjärjestöjen osuus tiedottajana suurin ryhmä- 
ja tukihenkilötoiminnasta. Sopeutumisvalmennuksen osuus tukitoiminnasta 
tiedottamisessa on myös merkittävä kaikissa sairausryhmittymissä. Kunto-
ryhmittymällä, erityisesti sydänryhmillä korostui lisäksi terveydenhuollon 
osuus tiedottajana, kun taas Tieto - ryhmittymässä ravitsemusterapeutin osuus 
oli huomattava keliakiaryhmissä sekä sopeutumisvalmennuksen että ryhmä- ja 
tukihenkilötoiminnasta tiedottamisessa.   
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Keliakia- ja Osteoporoosi- ryhmissä eivät terveydenhuollon ammattilaiset tie-
dottaneet lainkaan vertaistukiryhmien toiminnasta. Syynä on joko se, ettei 
ammattilaisilla ole tietoa ryhmistä lainkaan tai sitten sairauksien arvioidaan 
olevan sellaisia, ettei niiden vertaisryhmiin kuulumista pidetä tärkeänä. Myös 
järjestön iällä ja rahoitusrakenteella saattaa olla merkitystä siihen kuinka pal-
jon ne tukitoiminnasta tiedottavat.  
 
Erityisesti uudemmat potilasjärjestöt tekevät paljon työtä päästäkseen sekä 
sairastuneiden, että ammattilaisten tietoisuuteen.  Myös sairastuneet itse tie-
dottivat vertaistukitoiminnasta. Niiden sairastuneiden tilannetta, jotka eivät 
osallistu eri syistä lainkaan vertaistukitoimintaan, voidaan tässä tutkimuksessa 
arvioida vain toiminnassa mukana olevien käsitysten kautta.   
 
4.2.3 Tukiryhmiin kuulumattomat ja niihin osallistumisen esteitä 
Tutkimukseni aineistosta tulee esiin myös useita vertaistukiryhmiin osal-
listumisen esteitä. Seuraavassa tarkastellaan vertaistukeen osallistumisen 
esteitä haastatteluaineistosta koodaamalla esiin nostettuja sisältöluokkia. 
 
Vertaistuen piiriin kuulumattomat sairastuneet 
 
Vertaistuen ulkopuolelle jää paljon sairastuneita. Heidän määristään ei ole 
saatavissa tilastoja. Potilasyhdistykset eivät saa sairastuneiden nimiä. Joissakin 
sairaaloissa on tiettyjen ryhmien kanssa menetelty niin, että diagnoosin ker-
tomisen yhteydessä ovat vertaiset saapuvilla.  Kaikki eivät halua kuitenkaan 
tavata vertaisia heti diagnoosinsa jälkeen, eivätkä kaikki halua myöskään kuu-
lua vertaisryhmään.  
 
Jotkut haluavat kyllä tukihenkilön apua, mutta eivät halua mennä mukaan 
ryhmän toimintaan. Päinvastaisiakin näkemyksiä on olemassa, eräs ALS:ia sai-
rastava mies suhtautui vertaistukiryhmään myönteisesti, mutta koki kielteisek-
si sen, että tukihenkilö on lähetyssaarnaaja. Hän kuitenkin tapaili tätä tukihen-




Kaikki sairastavat eivät liity vertaistukiryhmiin eivätkä kaikki saa niistä tietoa 
saati apua tukihenkilöiltä. Tällaisista sairastavista tiedetään hyvin vähän (ks. 
esim. Kaleva 2003; Nylund 2005). Kyselyistä ja haastatteluista löytyi kuitenkin 
useita syitä ja oletuksia siitä, miksi joku sairastunut ei saa vertaistukea.  
 
 
Vammaiseksi henkilöksi leimaustumisen pelko 
 
Pelko oli yksi syy miksi jotkut sairastuneista eivät hakeutuneet vertaistuen 
piiriin. ”Serkkuni, joka sairastui, ei halua liittyä ryhmään, koska ei halua identi-
fioitua sairaaksi. Harmi.” 118 Eräs tutkimukseen osallistuneista huomautti, ettei 
halua nähdä millainen tulee olemaan vuoden kuluttua.119 (vrt. Kris -yhdistyksen 
vertaistuen vetäjät kertoivat, että esimerkiksi huumeiden käyttäjä haluaa usein 
tietää, minkälainen voisi olla vuoden kuluttua.) (5.12.2007 Versovassa)  
 
Eräs sairastunut ilmoitti, ettei halua mennä sopeutumisvalmennukseen eikä 
halunnut tavata mahdollisesti myöskään vertaisia, koska hän koki tiedon lisää-
vän tuskaansa. Vaikka yllättävä tieto sairaudesta on raskas kokemus monelle, 
sairastunut ei kuitenkaan aina halua liittyä mukaan vertaistukitoimintaan: ”Se 
olisi sama kuin sidottaisiin samaan – ei minulla ole sitten elämässä enää muu-
ta, kun ystävätkin ovat samanlaisia.”  (Mikkonen 1996,  224)  
 
Tiedon puute vertaistukitoiminnasta  
 
Monet tutkimukseeni osallistuneista kokivat, että heillä ei joko ole riittävästi 
tietoa tukitoiminnasta tai, että tietoa on tarjolla muodossa, joka ei houkuttele 
mukaan toimintaan. Osa sairastuneista käpertyy omaan kuoreensa ja pitää 
tiedon diagnoosista omanaan. ” Sairaaloissa on tietoa vertaistuesta, mutta 
sieltä sitä ei saada.” 120 Monet ovat sitä mieltä, että vertaistuesta saa kyllä 
periaatteessa tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta, mutta tiedonvälittämi-
nen ei toimi kunnolla käytännössä. On myös niitä, joiden mielestä ammattiaut-
tajille pitäisi antaa enemmän tietoa vertaistukitoiminnasta ja sillä tavoin paran-
taa heidän omia edellytyksiään tiedottaa sairastuneille tästä toiminnasta. 
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Taloudelliset syyt  
 
Monet sairastuneet sanovat, ettei heillä ole rahaa yhdistysten jäsenmaksuihin 
ja muihin kustannuksiin mitä olettavat vertaistukiryhmään osallistumisesta 
syntyvän. Muutamien vertaistuen piirissä olevien mielestä pelkkä tieto riittää 
selviytymiseen. ”Joillakin ei ole tarvetta kuulua mihinkään ryhmään, eikä halua 
maksaa mitään, vaan tarvitsevat tietoa.” 121 ”Eräät ovat tyytyväisiä kun saavat 
tietoa eikä tarvitse maksaa jäsenmaksua eivätkä koe tarvitsevansa apua kun on 
diagnoosi ja lääkkeet.” 122   
 
Pitkä matka tai sopivan vertaisryhmän puuttuminen   
 
Kaikkia esteitä siihen, miksi ihmiset eivät tule ryhmään ei tiedetä, mutta jos 
esimerkiksi kysymyksessä on harvinainen sairaus, ei toisia sairastuneita välttä-
mättä ole ollenkaan tai sitten ryhmät toimivat kohtuuttoman matkan päässä. 
  
”Tiedän muutamia sairastuneita, mutta he ovat kaukana, eivätkä kaikki voi 
tulla ryhmään.” 123 ”Ei täällä ole ryhmää, kun ei ole muita sairastuneita.” 124  
”Aivan kaikki eivät halua tulla mukaan. En tiedä miksi.” 125 
   
Alemmuuden tunne  
 
Vuodenvaihteessa keski-ikäinen nainen oli saanut tiedon parantumattomasta 
sairaudestaan. Kun häntä pyydettiin ryhmään, hän sanoi, ettei lähde mihin-
kään ryhmään, koska kuolee kuitenkin pian. Ryhmänvetäjä, samaa sairautta 
sairastava oli kuitenkin houkutellut hänet ryhmään ja kertoi, että hänkin sairas-
taa samaa sairautta jo seitsemättä vuotta. Tähän jälkeen ryhmään houkuteltu 
totesi, ettei voi mennä ryhmään kun ei osaa mitään (Ha 25.9.08nrv). Ilmeisesti 
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Osallistumisen tarpeen puuttuminen 
 
Sairauksien kulku on hyvin henkilökohtainen ilmiö. Tutkimukseni kolmessa 
sairausryhmittymässä sama sairauskin etenee yksilöllisesti. Sairastuneet, joi-
den tauti etenee hitaasti pitkittävät usein ryhmään liittymistä kieltämällä sai-
rastavansa. Toisaalta esimerkiksi ALS-sairaus etenee monella niin nopeasti, 
että liikuntakyky voi mennä ja on vaikea mennä ryhmään varsinkin jos ei ole 
läheistä auttamassa.  
 
Henkilökohtaisen avustajan heikko saatavuus ja vähäinen käyttö ovat myös 
osallistumista rajoittavia tekijöitä. Sydänsairaat miehet menevät yleensä mie-
luummin toiminnalliseen ryhmään, kuten sydänjumpparyhmään, missä jäsenis-
tön enemmistö onkin miehiä. Tutkimukseen osallistuvat kokivat, että rin-
tasyöpää sairastava tarvitsevat vertaistukea heti diagnoosin jälkeen. Keliakiaa 
sairastavista monet kertovat saaneensa niin paljon tietoa ravitsemustera-
peutilta tai tukihenkilöltä, ettei tarvitse enää mennä sopeutumisvalmennuk-




Lisäksi ryhmiin kuuluu sairastuneita jotka tietoisesti kieltäytyvät tapaamasta 
toisia sairastuneita. Tällaiset kieltäytyjät eivät mene myöskään sopeutumis-
valmennukseen vaan ovat loppuun asti tapaamatta muita sairastuneita. Puoli-
sot, lapset tai muut läheiset voivat kuitenkin mennä vertaistukiryhmään saa-
maan itselleen voimia ja mahdollisesti he pystyvät välittämään sairastuneelle 
läheiselleen jotakin viestiä.  
 
4.2.4 Vertaistukea saavien arvostukset   
 
Tässä alaluvussa tarkastellaan tukitoimintaan osallistuvien arvoja ja arvostuk-
sia: sitä, minkä he sanovat olevan heille tärkeintä elämässä diagnoosin jälkeen. 
Oletan arvostusten kuvaavan myös vastaajien tarpeita ja toiveita (tavoitearvo-
ja), sitä miten he haluaisivat asioiden olevan. Tässä pyritään kuvaamaan myös 
mahdollisia yhteyksiä arvojen ja vertaistukeen hakeutumisen välillä, koska 
oletan että vertaistukeen hakeutumiseen vaikuttaa esimerkiksi se, kuinka sosi-
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aalinen ja toisiin luottavainen ihminen on.  Myös tiedon tarpeella toisten sel-
viytymisestä oletan olevan merkitystä. 
 
Lähtökohtana tässä tarkastelussa on, että jokaisella ihmisellä on omat subjek-
tiiviset arvostuksensa (joita ei myöskään ole helppo luotettavasti havainnoida). 
Voidaan kuitenkin olettaa samankaltaisessa tilanteessa, saman sairauden takia 
olevien omaavan monia yhteisiä ja samantapaisia hoidon- ja palvelun tarpeita. 
Jos näin on, sairastuneen samantapaiset tarpeet voivat vaikuttaa myös heidän 
arvostuksiaan yhdentävästi ja tukea samantapaisiin toimintoihin ryhtymistä, 
kuten vertaistuen piiriin hakeutumista.  
 
Tarpeet ovat tässä tutkimuksessa omaksutun käsityksen mukaan arvostusten 
perustana. Sitä, mitä tarvitaan, sitä myös arvostetaan. Arvot viittaavat tavoi-
tearvoina siihen, mitä tavoitellaan tarpeiden tyydyttämiseksi eli mikä on halut-
tua ja siten arvostettua. Yksi tässä mielessä keskeinen länsimainen arvo on 
turvallisuus (mm. Maslow 1970, Niemelä 1999; Ryynänen 2000).  
 
Arvot voidaan tulkita valintaperusteiksi.  Arvoista voidaan tietyillä valintape-
rusteilla johtaa uusia arvoja. Terho Pursiainen (2005, 64) esittää, kuinka valin-
taperusteketjua kulkemalla taaksepäin saavutetaan loogisesti perusvalinta, 
jota kutsumme perusarvoksi. Esimerkiksi sairas ihminen saa hoitoa, lääkkeitä ja 
tarvitsemiaan palveluja arvojen mukaan. Arvoja ja arvostuksia voidaan näin 
ollen mitata tarpeiden kautta. Joskus tarpeita, kuten perustarpeet, pidetään 
itsestäänselvyyksinä niin kauan kuin ne tyydyttyvät normaalisti. (Niemelä 1999; 
Airaksinen 1987, 131 – 134; Puohiniemi, 1993, 14 ja 121; Pursiainen 1990) 
 
Arvostukset ja tarpeet ovat sidoksissa toisiinsa. Ihminen voi myös arvostaa 
asioita, joita ei tarvitse, ja joita hän ei voi koskaan saada edes rahalla. Ihmiset 
arvostavat hyvää elämää, mutta eivät aina välttämättä tiedä kuinka se toteute-
taan (hyvästä elämästä mm. Roos 1986). Hyvän elämän ehdoista ei kukaan 
ihminen pysty myöskään päättämään yksin, eikä aina edes yhteisönsä kanssa, 
kuten parantumattoman sairauden kohdatessa. Uusissa arvo- ja asennetutki-
muksissa näkyy, kuinka suomalaiset pitävät hyvän ja onnellisen elämän perus-
edellytyksinä hyviä perhesuhteita ja terveyttä sekä hyviä ihmissuhteita. (Torvi 




Tutkimukseen osallistujat kuvailivat sekä haastattelussa että kyselyissä vapaas-
ti sitä, mikä heille on tärkeintä elämässä. Kuvauksista muodostettiin aineiston 
analyysivaiheen koodauksessa viisi teemaa (ks. taulukko 11.). Nämä vertaistu-
kitoimintaan osallistujien arvostuksia kuvaavat teemat ovat: terveys, perhe ja 
läheiset, selviytyminen, toisten auttaminen ja muut tekijät. Huomattavalle 
osalle sairastuneista oli terveys kaikkein tärkein arvo. Osalle sairastuneista oli 
myös perhe, lapset, ja lapsenlapset ja muut läheiset tärkeimpiä tekijöitä. Nämä 
henkilöt asettivat terveyden toiselle sijalla. 
 
Lisäksi selviytymistä ylipäätään pidettiin eräissä sairausryhmissä merkittävänä 
tekijänä. Selviytymistä kuvastavaksi olen tulkinnut aineistosta esimerkiksi seu-
raavat toteamukset: kykeneminen liikkumaan, ettei masennu, että saa henkilö-
kohtaisen avustajan, sopeutuminen oleviin oloihin, tasapainoinen elämä, sai-
rauden sisällön selvittäminen itselle, puhekyky, itsemääräämisoikeus, asioiden 
hoitaja hyvään hoitoon järjestäjä, kun itse ei pysty.  
 
Eräs sydänryhmään kuuluva mies näki, että hänelle on elämänlaatua, kun pys-
tyy liikkumaan, niin pääsee sydänkerhoon ja mieliala kohenee. Samoin eräs 
Parkinsonia sairastava mies kertoi, että kun hän on masentunut, hän on aivan 
hyvällä mielellä, kun tulee kerhosta. 
 
Muu tekijä -ryhmään kuuluu mm. työ, taloudellinen vakaus, kaiken kohtuulli-
suus ja harrastukset sekä ilo, nauru, huumori ja yleinen hyvinvointi. Työn mer-
kitys oli niukkaa ja työ mainittiin keliakiaryhmää lukuun ottamatta vain toisella 
tai kolmannella sijalla terveyden, perheen ja läheisten tai ystävien jälkeen. 
Toisaalta vastaajien sairauden laatu ja useilla myös ikä selittävät osaltaan työn 
merkityksen vähäisyyttä. Esim. ALS-, Parkinson- ja Sydänryhmissä sairastuneis-
ta kuului ikäluokkaan, 60 - 70 vuotta, lähes puolet vastaajista.  Vastaavasti 
vertaistukea saavien Keliakia-, Osteoporoosi- ja Rintasyöpäryhmään kuuluvat 
olivat nuorempia. 
 
Vertaistukiryhmittymissä oli havaittavissa arvostuksissa jonkin verran keskinäi-
siä eroja perheen arvostamisessa. Sen sijaan ryhmittymien sisällä sairausryh-
mät olivat samankaltaisia arvostuksissaan, kuten ALSia ja Parkinsonia sairasta-
vat, Tunne-ryhmittymässä, missä molemmissa terveys oli suurin arvo. Sydän-
sairailla ja osteoporoosia sairastavilla Kunto-ryhmittymässä, oli terveys keskei-
sin arvo jopa vielä merkittävämpi kuin edellisessä ryhmittymässä. Heillä oli 
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perheen ja läheisten merkitys huomattavasti vähäisempi kuin Tunne-
ryhmittymässä.  Ilmiötä selittää osittain se, että Kunto- ryhmittymässä oli yk-
sinasuvia lähes kolme neljäsosaa ja sydänsairailla oli yksi koko ryhmä yk-
sinasuvia. Tunne -ryhmittymässä läheisten suuri merkitys voi johtua vammaut-
tavasta sairaudesta ja ennakoitavasta avuntarpeesta. 
 
TAULUKKO 11. Sairastuneiden näkemykset siitä, mikä heille on en-




















    
Terveys 48 % 51 % 45 % 62 
Perhe,  
läheiset 
34 % 17 % 18 % 29 
Selviytyminen 12 % 9 % 15 % 15 
Toisten  
auttaminen 
7 % 19 % 10 % 16 
Muut tekijät 0 % 4 % 13 % 7 
Yhteensä 100 %  
N = 42 
100 % 
N = 47 
100 % 
N 0 40 
N = 129 
Näkemyksissä korostui neljä teemaa: terveys, perhe ja läheiset, toisten auttaminen 
ja selviytyminen sairausryhmittäin. 
  
Selviytymistä kuvaavia ilmaisuja ei löytynyt lainkaan osteoporoosia tai keliakiaa 
sairastavilta osallistujilta. Tulokseen saattaa vaikuttaa osaltaan sairauden laatu. 
Sairaus ei ehkä ole osteoporoosia ja keliakiaa sairastavilla niin suuri huolenaihe 
kuin ALSia, Parkinsonia ja sepelvaltimotautia sairastavilla. (Sydänryhmiin kuu-
luvista lähes kaikki sairastavat sepelvaltimotautia.) Paitsi sairauden laatu myös 
vastaajien ikä saattaa vaikuttaa tulokseen. Rintasyöpää sairastavat kokivat 
selviytymisen merkittäväksi, mutta ne, jotka olivat toipuneet sairaudestaan, 
eivät maininneet selviytymisestä mitään.  
 
Useat osallistujat mainitsivat enemmän kuin yhden asian elämässään tär-
keimmäksi tekijäksi sekä haastatteluissa että kyselyissä. Melko yleistä on, että 
osallistujat kuvailivat paitsi tärkeimmän myös toiseksi ja kolmanneksi tär-
keimmän tekijän merkityksiä. Toiseksi tärkeimpänä pitivät ne vastaajat perhet-
tä ja läheisiä jotka olivat maininneet ensimmäisenä terveyden ja päinvastoin.  
Myös ensimmäisenä selviytymisen maininneet mainitsivat toisena terveyden. 
Ne vertaistukea saavat, jotka kokivat toisten auttamisen tärkeimpänä, pitivät 
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toiseksi tärkeimpänä joko perheen ja läheiset tai hyvän terveyden. Auttamisen 
nostivat yleisimmin tärkeimmäksi arvoksi tukihenkilöt. 
  
Toiseksi tärkeintä elämässä oli Tunne- ja Kunto-ryhmittymissä usealla mainittu 
vertaisten tuki, kerho tai jäsenryhmä.  Keliakiaa ja Osteoporoosia sairastavista 
moni mainitsi työn ennen perhettä, vrt. esim. Lohikosken tutkimus (2001), 
jossa keliakikoilla oli samankaltaiset arvostukset. Melko yleinen arvojärjestys 
on; terveys, perhe ja ystävät, mutta myös terveys, työ, perhe ja ystävät. (vrt. 
Torvi & Kiljunen 2005; siinä järjestys on: hyvät perhesuhteet, terveys ja hyvät 
ihmissuhteet.)  
 
Koska tässä tutkimuksessa on kysymys sairastavista tai sairastaneista ihmisistä 
se saattaa selittää, että terveys on niin suurelle osalle tärkein arvo. Taloudellis-
ta tasapainoa ei kukaan maininnut tärkeimmäksi. Toisella sijalla sen mainitsi 10 
osallistujaa 129:stä. Haastatteluissa taloudelliset tekijät tulivat esiin avuntar-
peen yhteydessä. Turvallisuuden esittivät useat osallistujat toiseksi tärkeim-




Kaikissa tutkimuksen sairaus -ryhmittymissä nousee esiin terveys tärkeimpänä 
arvona. Siitä voisi päätellä, että terveyttä arvostavat sairaat ihmiset tarvitsevat 
vertaistukea, koska he ovat sairaita ja ovat vertaistuen piirissä. Kuitenkaan ei 
voida tietää, kuinka paljon he ovat ennen sairastumistaan arvostaneet terveyt-
tä, ja eroavatko he muista kansalaisista arvostuksissaan. (vrt. Torvi & Kiljunen 
2005)   
  
Eettistä vastuuta toisten auttamisesta kantoi 12 % kaikista kyselyihin vastan-
neista. On mahdollista, että määrä olisi ollut suurempi, jos olisi pyydetty ker-
tomaan, esim. kuinka tärkeänä näette toisten sairastuneiden auttamisen.  
 
Esitetty kysymys oli, ”mikä sinulle on tärkeintä elämässä”, antaa monia mah-
dollisuuksia esittää asia. Merkitystä on mahdollisesti myös sillä, että tärkeim-




Sosiaalisuutta ja pyrkimystä sosiaaliseen turvallisuuteen, ilmaisi perheen ja 
läheisten valitseminen tärkeimmäksi. Kaikista kyselyihin vastanneista 22 % näki 
perheen ja läheiset tärkeimpänä. Myös selviytyminen liittyy sosiaalisuuteen, 
koska selviytymiseen tarvitaan lähiyhteisöä, mutta myös palveluja. Kaikista 
kyselyihin vastanneista 11,6 % piti selviytymistä tärkeimpänä.    
 
Vaikka taloudellisten tekijöiden merkitys ei noussut esiin tärkeimpänä arvona 
vaan vasta toisena tekijänä, sillä on merkitystä esimerkiksi palvelujen ja tukien 
saatavuudessa. Välillisesti terveyden arvostuksessa on myös taustalla talous. 
Terveyden oli valinnut tärkeimmäksi arvoksi 48 % kaikista vastaajista. Tervey-
den arvo sinänsä ei ole rahassa mitattavissa, mutta sairaudenhoidon kustan-
nukset tiedetään. Samoin voidaan arvioida objektiivisesti ennaltaehkäisevän 
hoidon kustannuksia. Kuitenkaan ei voida tarkasti tietää sitä, mitä missäkin 
tapauksessa olisi tapahtunut, jos ennaltaehkäisevää hoitoa ja vertaistukea ei 
olisi ollut.    
 
4.2.5 Vertaistukea saavien terveydentila  
 
Edellisessä luvussa kävi ilmi terveyden merkitys tavoitearvona kaikille 
tutkimuksen sairausryhmille. Tässä luvussa selvitän sitä, minkälaisena 
osallistujat kokevat oman terveydentilansa. Oletan, että se millaiseksi he sen 
kokevat vaikuttaa myös vertaistuen piiriin hakeutumiseen.  
  
Sairautta voidaan arvioida ja luokitella eri käsitteillä ja tarkastella eri näkökul-
mista. Esimerkiksi Leventhal ym. (1984) luokittelevat sairautta sen syyn, kes-
ton, tuntomerkkien ja seurauksien mukaisesti. Ryynänen (2005, 29) jakaa ter-
veyden ja sairauden käsittelyn sairauden ruumiillisuuteen, terveys- ja sairaus-
käsityksiin ja terveyspalvelujärjestelmää koskevaan luokitteluun Brownin & 
Sheddonin (1996, 652) pohjalta.  Hyvinvoinnin tutkimusalueista on terveyttä 
tutkittu enemmän kuin mitään muuta hyvinvoinnin aluetta. Terveyttä ei kui-
tenkaan aina välttämättä pidetä tärkeimpänä hyvinvoinnin osa-alueena (ks. 
esim. Allardt, 1976).  
 
Yksilön näkökulmasta sairaus voidaan tulkita Lipowskin (1970) tavoin hänestä 
ja olosuhteista riippuen haasteena, vihollisena ja rangaistuksena tai heikkoute-
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na ja helpotuksena, mutta myös strategiana ja korvaamattomana menetyksenä 
tai arvona. Sairauksilla voidaan myös leimata ihmisiä. Leimat voivat toimia 
itseään toteuttavina ennusteina (ks. Ryynänen 2005, 29). Ammattiauttajat 
voivat käyttää sairauksia vallankäyttönsä välineenä.  
  
Ihmisten subjektiivinen kokemus terveydentilastaan (subjektiivinen terveys) 
voi olla kuitenkin erilainen kuin ulkopuolisten havainnointi. Yleensä ei myös-
kään sanota, että joku sairastaa allergiaa, vaan että jollakin on allergia. Sairaut-
ta nimitetään myös taudiksi, jolla tarkoitetaan lääketieteellisesti täsmennettyä 
sairauden osaa (Karisto 1984, 62). Tämän tutkimuksen vertaistukiryhmittymis-
sä on esim. Parkinsonintauti ja sydäntauti.  
 
ALSin synonyymina käytetään motoneurooni- tai lihastautia. Osteoporoosista, 
rintasyövästä ja keliakiasta puhuttaessa ei sairauden nimeen kuitenkaan liitetä 
tauti -termiä, vaan todetaan henkilön sairastavan osteoporoosia tai hänellä on 
keliakia.    
   
Sairauden on todettu ohjailevan elämää ja vaikuttavan koko perheen ja mui-
den läheisten elämään. Terveyden ja sairauden merkitykseen vaikuttaa ikä, 
esim. tässä tutkimuksessa useat monen diagnoosin omaavat ikäihmiset tunsi-
vat itsensä terveeksi. Sen voisi ilmaista myös niin, että mitä iäkkäämpiä osallis-
tujat olivat, sitä terveemmiksi he kokivat itsensä.  
 
Suomalaisen hyvinvointitutkimuksen mukaan yli puolet väestöstä kokee ter-
veytensä hyväksi, vaikka 78 prosenttia (N=1229) koki myös jokapäiväistä saira-
ushaittaa. Sairaudet ja vammat lisääntyivät iän myötä, mutta kuitenkin iäk-
käämmistä ihmisistä yli puolet koki terveytensä hyväksi. (Moisio ym. 2008, 
122; Ryynänen 2000, 50 ja 2005, 215)      
  
Myös muilla tekijöillä kuin iällä on merkitystä sairauden ja vammaisuuden ko-
kemiseen. Jokainen ihminen kokee sairauden ja siihen liittyvän tuen tarpeen 
eri tavoin. Jokaisen ihmisen sairauskokemus on myös totta (Kylmä - Juvakka 
2007, 29).  Siihen millaisena sairastunut itse kokee sairautensa, on merkitystä 
myös elämänasenteella ja lähipiirin tilanteella. (Härkäpää ja Järvikoski 1995; 





Sairauden tai vamman laadulla ja kestolla on myös merkitystä, kuten krooniset 
sairaudet, sekä sopeutumisprosessin vaiheella, sosiaalisilla kytkennöillä ja ym-
päristön mahdollisuuksilla tukea ja antaa valmiuksia selviytymiselle. 
  
 Vammoista, vammaisuudesta ja taudeista määritellään tarkasti WHO:n mallis-
sa (1980), missä toiminnan vajavuus ja edelleen se haitta, mitä sairaus tai 
vamma aiheuttaa. Mallin mukaan pystytään määrittelemään vajausta vastaava 
kompensoitava osuus. Vauriolla tarkoitetaan ihmisen puutosta tai poik-
keavuutta, joka ilmenee psykologisissa, fysiologisissa tai anatomisissa raken-




Toiminnanvajeella tarkoitetaan vaurion synnyttämää rajoitetta tai estettä suo-
rittaa jokin toiminto sillä tavalla ja niissä rajoissa, jota pidetään normaalina. 
Esimerkiksi yksilö ei kykene liikkumaan toisten tavoin. Haitalla tarkoitetaan 
toiminnanvajavuudesta ilmennyttä sosiaalista seuraamusta, hankaluutta, joka 
rajoittaa tai estää ihmistä suoriutumasta toiminnoista iälleen ja sukupuolel-
leen, sosiaaliselle asemalleen ja kulttuuritaustalleen normaalilla tavalla. (WHO 
1980, Vaurioiden, toiminnan vajavuuksien ja haittojen kansainvälinen luokitus 
1985)  
 
Tutkimukseen osallistuneista kyselylomakkeeseen vastanneet, vastasivat ky-
symykseen: Koetko olevasi terve, sairas, vammainen, terveyshaittainen, muu, 
mikä? Pientä vammaa tai sairautta olivat esitutkimuksessani useat kohderyh-
miini kuuluvat henkilöt nimittäneet terveyshaitaksi, josta oli tullut käyttökel-
poinen ilmaisumuoto tässä tutkimuksessa.  Sitä olivat käyttäneet kaikki ryhmit-
tymät. Vain muutama osallistuja oli ilmoittanut, ettei ymmärrä mitä tuollainen 
uusi termi tarkoittaa.  
 
Kunto -ryhmittymään  on luokitettu, esim. seuraavat kuvaukset terveydentilas-
taan; muuten terve, mutta sydänsairaus tai muuten terve mutta ruokarajoit-
teinen eli keliakikko, tai rintasyöpää sairastava, joka kertoo; ”Sillä hetkellä olin 
vakavasti sairas, mutta nyt olen terve, jolla on ollut vakava sairaus.”  
 
Kaikista osallistujista 43,4 % koki itsensä sairaaksi tai vammaiseksi ja edellises-
sä luvussa 48 % piti tärkeimpänä arvona terveyttä. Sairastuneilla on näin ollen 
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ristiriita terveyden merkityksen ja sairauden kokemisen välillä.  Tämän tutki-
muksen osallistujista lähes puolet koki terveyden kaikkein tärkeimpänä arvona 
ja elämänlaatutekijänä. He ovat sairaita ja heistä suurelle osalla tärkein arvo on 
terveys.  
 



















    
Sairas 41 % 34 % 20 % 40 
Vammainen 24 % 6 % 8 % 16 
Terveyshaittainen 36 %  45 % 33 % 49 
Terve 0 % 9 % 33 % 18 
Muu 0 % 6 % 8 % 6 
Yhteensä 100 % N = 42 100 % N = 47 100 % N = 40 N = 129 
 
                                  
Kaikissa ryhmissä oli itsensä sairaaksi ja vammaiseksi kokevia. Etsivät -
ryhmittymässä (ALSia ja Parkinsonia sairastavissa) heitä oli eniten ja vähiten 
Tieto -ryhmittymässä (Keliakia- ja Rintasyöpää sairastavissa). Vammaiseksi 
itsensä kokevia oli vähiten Kunto -ryhmittymässä (sydän- ja osteoporoosi ryh-
mittymässä). ALS- ja sydänryhmiin kuuluvien joukossa oli myös vaikeavammai-
seksi itsensä kokevia. Lisäksi osa keliakiaa sairastavista oli määritellyt itsensä 
sekä sairaaksi että vammaiseksi, mutta heillä oli myös muita sairauksia, jotka 
saattavat selittää vammaiseksi kokemista. 
 
Eräs keliakiaa sairastava tutkimukseen osallistuja vähätteli sitä, että keliakikon 
yhteydessä mainitaan vammaisuus.  Kuitenkin keliakiaa sairastavat kuuluvat 
Vammaispalvelulain piiriin ja saavat KELA:lta Vammaispalvelulain mukaista 
tukea erityisravintokustannuksiin. Rintasyöpää sairastavista ei kukaan kokenut 







   
Voidaan olettaa sen, millaiseksi oma terveydentila koetaan, vaikuttavan ver-
taistuen tarpeeseen ja tukiryhmiin liittymiseen. Tämä toteutuu esimerkiksi 
siten, että sairaaksi ja vammaiseksi henkilöksi itsensä kokevat tarvitsevansa 
muita enemmän tukea myös vertaisiltaan.  
 
Tutkimukseen osallistuneiden joukossa oli suurin ryhmä henkilöt, jotka kokivat 
itsensä sairaiksi. Heitä oli 35 % kyselyyn vastanneista. (Sairaaksi tai vammaisek-
si itsensä kokevia oli 43,4 %). Voidaan kuitenkin olettaa, että heistä osan saira-
us on vasta alkuvaiheessa ja että myöhäisempänä ajankohtana itsensä sairaak-
si tuntevien määrä saattaisi olla suurempi. Huomattakoon kuitenkin tässä yh-
teydessä, ettei kaikkien sairaus pahene.    
 
Ulkopuolinen ei voi määritellä toisten kokemaa, mutta voi tutkia sitä mitä toi-
nen kokee. Ihminen voidaan kuitenkin luokitella objektiivisesti sairauksien pe-
rusteella sairaaksi tai vammojen perusteella erityisen tarkasti vammaiseksi. Ne 
ovat vain keskiarvoihin perustuvaa tietoa. Ulkopuolisen luokituksen oikeelli-
suutta voidaan eettisesti määritellä hyötyjen ja haittojen suhteen. Luokitukset 
ohjaavat kompensointiin sairaudesta tai vammasta johtuvista haitoista.  
 
Kuulluksi tuleminen on eettisesti oikein yksilön kannalta. Talouden näkökul-
masta tarkasteltuna yksilön kokemustiedon kuulemisella on erilaisia merkityk-
siä, riippuen siitä kuinka ne soveltuvat käytäntöihin eri alueilla. Sairastuneelle 
ja/tai vammaiselle on oikeudenmukaista kaikissa kohtaamisissa saada määri-
tellä itse oma tilanteensa.  
 
Sairastuneiden ja läheisten välillä ei ollut havaittavissa suuria eroja siinä kuinka 
sairastuneet kokivat itsensä ja kuinka läheiset kokivat sairastuneet. Kuitenkin 
muutamat läheiset näkivät tilanteen vaikeampana kuin itse sairaat. Yhdessä 
sydänryhmässä ryhmäläisistä huomattava osa koki olevansa terveitä, mutta 
ryhmänvetäjän ja tukihenkilön mielestä he kaikki olivat sairaita. Näin voidaan 
miettiä kenen tieto on oikea, hänen joka kokee vai hänen joka näkee tilanteen. 
 
Terveydentilaa arvioitaessa löytyi eniten itsensä sairaaksi tai vammaiseksi ko-
kevia.  Arvostuksissa koettiin tärkeäksi terveys, perhe ja läheiset. Vertaistuessa 
saadaan tukea toisten kokemuksista ja kokemustiedolla tuetaan toisia. 
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4.3 VERTAISTUEN KÄYTÄNNÖT  
 
Vertaisten tarpeiden, arvostusten ja terveydentilan kokemusten sekä vertais-
tuen tietolähteiden jälkeen tarkastelen sitä, miten vertaistukitoiminnassa käy-
tännössä toimitaan, millaista vertaistuki on eri muodoissaan.  Tutkimuksen 
kohteena ovat ensitietotapahtumat, sopeutumisvalmennus ja tukihenkilötoi-
minta. Lisäksi analysoidaan sitä, mitä sairastuneet kokevat antavansa ja saa-
vansa edellä mainituilla alueilla.  
 
Tässä luvussa vastataan ensimmäiseen tutkimuskysymykseen, mitä sairastu-
neen vertaistuki on? Lisäksi täydennetään osittain toista tutkimuskysymyk-
seen: Miten sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen tar-
peeseen ja miten vertaistuen piiriin päästään?  
 
4.3.1 Vertaistuki ensitiedossa  
 
Sairastuttaessa nousee sairaudesta ja sairauden vaiheesta riippuen diagnoosin 
jälkeen erilaisia kysymyksiä, joihin pyritään löytämään vastauksia tukitoimin-
nassa. Ensitietotapahtuma on nimensä mukaan monelle ensimmäinen sairaut-
ta koskeva tietolähde ja ensimmäinen kohtaaminen muiden samaa sairautta 
sairastavien kanssa.  
 
Ensitietotapahtumia järjestävät sekä terveydenhuolto että potilasjärjestöt. 
Niiden tarkoituksena on antaa alkutietoa sairaudesta, lääkityksestä, kuntou-
tuksesta, sosiaaliturvasta ja vertaistoiminnasta. Näissä tapahtumissa sairastu-
neet kutsutaan oman sairauspiirin alueelta tilaisuuteen, joka on tarkoitettu 
äskettäin saman diagnoosin saaneille henkilöille. (ks. esim. Anja Saarinen 
2000). Yleensä myös läheiset voivat osallistua tapahtumaan.  Ensitietotapah-
tumia on järjestetty kaikissa kolmessa tämän tutkimuksen ryhmittymässä.  
 
Terveydenhuollon ensitietotapahtumien toteutuminen ei ole itsestäänselvyys. 
Niitä ei järjestetä kaikissa sairaanhoitopiireissä. Kyselyaineistoni mukaan Itä- ja 
Länsi- Suomessa ei koettu ensitietotapahtumien puutetta, mutta esimerkiksi 
Uudellamaalla keliakiaa sairastavat toivoivat lisää tällaisia tapahtumia, joiden 




Kaikki sairastuneet eivät ole tietoisia ensitietotapahtumista. Esimerkiksi, kun 
vertaistukiryhmäläisten mielipidettä kysyttiin Uudellamaalla Parkinson-kerhon 
vertaistapaamisessa (13.3.07), jossa oli läsnä 33 sairastunutta, vain kaksi heistä 
tiesi terveydenhuollossa järjestettävästä ensitietotapahtumasta. ALSia sairas-
tavien joukossa(5.5.07) Itä-Suomessa on tutkimukseni mukaan useita, jotka 
tiesivät ensitietotapahtumasta ja puolet ryhmän edustajista oli itse osallistunut 
sellaiseen.. Toisessa Parkinson-ryhmässä Uudellamaalla (17.4.08) 12 osallistu-
jasta oli neljä ollut tällaisessa tapahtumassa ja lisäksi kaksi tiesi, että sellaisia 
järjestetään.   
  
Kenelläkään ensitietotapahtumaan osallistujista ei ollut mielipidettä tapahtu-
man merkityksestä vertaistukitoiminnalle.  Myöskään kukaan tällaisessa tapah-
tumassa olleista ei ollut tutustunut siellä toisiin sairastuneisiin, joten tapahtu-
mia ei voida pitää välttämättä yksiselitteisesti ensimmäisenä tutustumisena 
vertaistoimintaan eikä toisten samaa sairautta sairastavien ensimmäisenä ta-
paamisena. Kysymys on kuitenkin aina toisten samaa sairautta sairastavien 
olemassaolon tiedostamisesta ja tapahtumissa on myös vertaistoiminnan 
edustaja kertomassa toiminnasta.  
 
Ensitietotapahtumassa on yleensä läsnä potilasyhdistyksen edustaja ja vertais-
tuen piiriin kuuluvia sairastuneita kertomassa kokemuksiaan vertaistuesta. 
Keskustelua vertaistuesta saattaisi syntyä näissä tilaisuuksissa nykyistä enem-
män, jos sille olisi paremmat edellytykset.  
 
Vertaistuen käynnistymiseen terveydenhuollon järjestämissä ensitietotapah-
tumissa saattaa olla esteenä esimerkiksi epätarkoituksenmukaiset toimintati-
lat, joissa tapahtuma on järjestetty.  Auditorio 126 on huono paikka tapaamisel-
le. Auditoriossa on tietenkin mahdollisuus esittää kysymyksiä, mutta siellä ei 
ole mahdollista keskustella. 
 
 Potilasyhdistysten järjestämistä ensitietotapahtumista oli yleisesti kokemusta 
sekä ALSia että Parkinsonin -tautia sairastavilla, ja jotkut sydänryhmään kuulu-
vat kertoivat olleensa sellaisessa tapahtumassa sydänyhdistyksen tiloissa. Tila 
oli haastateltujen kokemuksen mukaan toisiin sairastuneisiin tutustumiselle 
suosiollinen. Tapahtumissa istuttiin 4-5 hengen ryhmissä pikkupöydissä, joten 
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esittäytyminen ja keskustelu olivat luontevaa.127 Potilasjärjestön järjestämässä 
ensitietotapahtumassa on vertaistuella hyvät mahdollisuudet päästä alkuun.  
 
Itä-Suomen Lihastautiliiton (12.4.2007) järjestämässä vertaistapaamisessa eräs 
sairastunut kertoi olleensa sekä terveydenhuollon että lihastautiyhdistyksen 
järjestämässä ensitietotapahtumassa ja saaneensa sieltä tietoa tukihenkilöstä 
ja vertaistukiryhmästä, jossa nyt oli jäsenenä. Tilaisuuksissa saa tietoa myös 
sopeutumisvalmennuksesta, kuten terveydenhuollon ensitietotapahtumissa-
kin. Siitä ei kukaan tutkimukseen osallistuja kuitenkaan maininnut, mutta se 
ilmenee luvussa (4.2.2).    
 
Joissakin sairaanhoitopiireissä yhdistyksen järjestämät ensitietotapahtumat on 
koettu hyvin merkityksellisiksi. Tampereella Parkinson-yhdistys järjestää ja 
rahoittaa viikonlopun mittaisia ensitietotapahtumia. Sairastuneet saavat osal-
listua puolisonsa kanssa ja he maksavat osan kustannuksista.128 Järjestösihteeri 
Sirkka Haukijärvi - Kantolan (haastattelu 10.7.2007) mukaan viikonlopun ensi-
tietotapahtumassa olleet liittyvät vertaisryhmiin ja alkavat toimia niissä puo-
lisoidensa kanssa.  
 
Edellä mainittuja tapahtumia tarjotaan vain yhdistyksen jäsenille. Joillekin sai-
rastuneille riittää yhdistyksen järjestämä tapahtuma eivätkä he mene lainkaan 
sopeutumisvalmennuksen. Haukijärvi - Kantolan mielestä runsaasti vaivannä-
köä vaativilla viikonlopputapahtumilla säästetään paitsi sopeutumisvalmen-
nuksen kuluissa myös sairaala- ja lääkärikäynneissä vertaisten kertoessa koke-
muksistaan toisilleen. 
  
 Monet tapahtumat ovat kestoltaan edellä kuvattua lyhyempiä, ja niitä voidaan 
toteuttaa myös useampana tapahtumana. Sydänryhmillä ensitietotapahtumina 
on ”sydänkouluja”, jotka välittävät ensitietoa sairaudesta. Niistä oli muutamal-
la tutkimukseeni osallistuneella kokemustakin. Keräämäni kokemukset koski-
vat kuitenkin vain sairaudesta tiedottamista. Vertaistuen osuutta ei tuotu esiin 
tilaisuuksissa, koska tilaisuudet järjestettiin luentosaleissa, kuten Meilahden 
sairaalan opetustilassa.  
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Tällaisen tapahtuman alkamista odotettaessa keskusteltiin yleensä myös muis-
ta sairauteen liittyvistä kokemuksista.129 ”Sydänkoulu” koostuu useammista 
tapahtumista ja sijoittuu ensitietotapahtuman ja sopeutumisvalmennuksen 
väliin. Siellä on mahdollista saada tuntumaa vertaisiin. 
 
4.3.2 Vertaistuki sopeutumisvalmennuksessa   
 
Tutkimukseen osallistuneet henkilöt ovat saaneet sopeutumisvalmennusta 
laitoksissa ja avokuntoutuksessa järjestettävillä ryhmä- yksilö- ja parikursseilla.  
Tuon tässä luvussa esiin osallistujien omia kokemuksia vertaistuesta, sopeutu-
misvalmennuksesta sekä siitä, mitä osallistujat kokevat saaneensa ja anta-
neensa kurssin aikana toisille. Ryhmä koostuu yleensä samaa sairautta sairas-
tavista ja usein vielä sairauden samassa vaiheessa olevista. Ryhmät suunnitel-
laan huolella, ja esimerkiksi vammautuvasti sairaiden henkilöiden avustajien 
tarve kartoitetaan etukäteen.  
 
Suurin osa sairastuneista on mennyt sopeutumisvalmennukseen noin vuoden 
kuluttua diagnoosista tai toimenpiteestä: rintasyöpäleikkauksesta, ohitusleik-
kauksesta, pallolaajennuksesta tai jostakin muusta toimenpiteestä. ALS- ja 
sydänryhmän tukihenkilöt esittivät näkemyksenään, että sopeutumisvalmen-
nuksen pitäisi alkaa heti diagnoosin jälkeen, jotta sairastunut ”saisi kipinän 
elämän jatkumiselle”. Jotkut onnistuvatkin pääsemään sopeutumisvalmennuk-
seen jo aikaisemmin, mikäli ryhmissä on ollut tilaa.  
 
Lähes kaikki ALSia sairastavista tutkimukseen osallistuneista ovat osallistuneet 
myös Sopeutumisvalmennukseen. Niilläkin, jotka eivät vielä olleet siihen osal-
listuneet, oli valmennusajankohta jo tiedossaan. Parkinsonin -tautia sairasta-
vista oli puolet ollut sopeutumisvalmennuksessa ja jotkut sinne lähiaikoina 
menossa. Sydänsairauksia ja osteoporoosia sairastavista oli myös lähes puolet 
ollut sopeutumisvalmennuksessa ja yksi oli menossa. Keliakiaa sairastavista oli 
lähes puolet ja rintasyöpää sairastavista olivat kaikki joko olleet tai olivat me-
nossa sopeutumisvalmennukseen.  
 
                                            
129




Kaikki Kelan rahoittamalle sopeutumisvalmennuskurssille hakeneista eivät 
olleet saaneet tietoa pääsystään. Yhdelle oli ilmoitettu, ettei häntä valita kurs-
sille, koska Kelan tukirahat ovat loppuneet. Yhden keliakiaa sairastavan osallis-
tujan mielipide oli, että vanhat eivät pääse sopeutumisvalmennukseen. Joku ei 
osannut hakeutua kurssille, kun ei saanut tietoa työterveyshoitajalta eikä 
osannut itse hakea apua. Kolme henkilöä mainitsi, ettei tuntenut tarvetta 
mennä enää sopeutumisvalmennukseen, koska ravitsemusterapeutti antoi niin 
paljon tietoa.  
 
Ne, jotka eivät ole olleet sopeutumisvalmennuksessa kertoivat, että sitä ei 
silloin ollut, kun sairastui eikä myöhemmin enää ollut tarvetta tai ei hyväksytty 
kurssille, kun sairastumisesta oli kulunut jo liian kauan. Yksi naisosallistuja, 
hoitoalan ammattilainen, ei halunnut mennä sopeutumisvalmennuskurssille, 
koska tieto sairaudesta lisää hänen mukaansa sen aiheuttamaa tuskaa.  
  
Käsittelen tässä kokemuksia sopeutumisvalmennuksesta kolmessa osassa:  
 
1) vertaisen asema sopeutusvalmennuksessa, 
2) sopeutusvalmennuskurssin sisältö ja merkitys osallistujille ja  
3) läheisten mukanaolo valmennuksessa ja sen merkitys sairastuneille. 
 
Kaikki sopeutumispalveluun osallistuneet sairastuneet kertoivat vertaisten 
tapaamisesta kurssin aikana. Se oli myös suurimman osan lähtöoletuksena 
ennen kurssille menoa.   
 
Vertaistuen asema sopeutusvalmennuksessa 
 
Tunne-ryhmittymässä koettiin tärkeänä toisten samassa tilanteessa olevien 
läsnäolo rohkaisuna ja yksinäisyyden poistajana. 
   
”…tapasin samaa tautia sairastavia ja oli hyvä kuulla heidän kertomuksensa, 
avartavaa.” 130  ”Oli helpotus tavata muita, kun tunsi, ettei ollut yksin tilantees-
sa; vapaamuotoinen yhdessäolo sekä virkistyminen merkittäviä.” 131 
 







Kaikki eivät kuitenkaan ole yhtä tyytyväisiä kurssiin eivätkä vertaisten tapaami-
seen kurssilla. Joillakin oli huolia, pettymyksiä jopa järkytyksiä kurssin aikana.  
 
”Kun näin pitkälle edenneen parkislaisen, olisi tehnyt mieli huutaa tuskasta.” 132  
”Alkuun tilanne oli varsin jännittävä, pelottavakin, kun en ollut tavannut aikai-
semmin vertaisia.” 133 ”Vaikeaa oli nähdä huonokuntoisia osallistujia, mutta 
helpotti kun neurologi painotti, että tauti etenee yksilöllisesti.” 134  
 
Kunto- ryhmittymässä tärkeimpänä pidettiin keskustelua, toisten kertomuksia, 
kokemusten vaihtoa. Opittiin myös kysymään vertaiselta, kuinka hän on toimi-
nut. 
 
”Kokemusten vaihto toi yhteenkuulumisen tunnetta. ”Keskusteluissa vertaisten 
kanssa ymmärsin, kuinka onnekas olen ollut päästessäni heti luuntiheysmitta-
ukseen.”135  
  
Tieto- ryhmittymässä rintasyöpää sairastavat olivat olleet sopeutumisvalmen-
nuksessa tai olivat menossa sinne. Keliakiaa sairastavista tukihenkilöt olivat 
olleet sopeutumisvalmennuksessa, mutta muista osallistujista vain harvat. 
Rintasyöpää sairastavista monet olivat olleet sopeutumisvalmennuksessa puo-
lisonsa kanssa. Useille oli tärkeää kuulla, kuinka toiset ovat selviytyneet joka-
päiväisestä elämästä sairastuttuaan.  Yksi sairastuneista iloitsi erityisesti tois-
ten sairastuneiden myönteisestä asenteesta ja sosiaalisuudesta.  
 
”Itselläni oli alussa niin vaikeaa kun naapurit ja ystävät kaikkosivat ympäriltäni. 
Päivä kerrallaan ja hankin uusia ystäviä. Tärkeää oli yhteisten probleemoiden 
keskustelu.” 136 
 
Vertaisten tapaaminen osoittautui monille merkittäväksi ja oli toisille osallistu-
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Kurssin toiminta ja merkitys 
 
Tunne- ryhmittymässä monet pitivät kurssia hyvin suunniteltuna. Mielenkiin-
toisina koettiin erityisesti ryhmäkeskustelut. Liikunta, lepo ja ruokailut onnis-
tuivat ja monet saivat tarvitsemaansa tietoa oikeasta ravinnosta. 
   
”Hyvä kurssi kokonaisuudessaan Yhteydenpito muihin sairastuneisiin tuli uute-
na oppina. Tärkeintä oli yleensä pyöreän pöydän juttutuokiot ja että pääsi 
valmiiseen ruokapöytään.” 137 
 
Kurssin tarkoituksena oli tukea kotona selviytymistä ja valmentaa siihen, joten 
kurssin sisältö oli suunniteltu sen mukaisesti. 
 
”Asianmukaisen tiedon saanti oli tärkeää.” 138  ”Kurssi valmensi kotona pär-
jäämiseen ja toisten tapaaminen oli mielenkiintoinen, valaiseva tilanne (nainen 
50 - 60). Läheisen mukanaolo helpotti asioiden kohtaamista.” 139 ”… sekä apu-
välineet ja muut elämää helpottavat toiminnot.”  140  
  
Kurssi ei kuitenkaan soveltunut aivan kaikille, esimerkiksi ALSia sairastavalle 
miehelle. ”En sopeutunut laitokseen, jouduin keskeyttämään kurssin.” 141 Kui-
tenkin sama kurssin keskeyttänyt henkilö koki tärkeäksi kurssilla huumoripitoi-
set keskustelut kaikista asioista. Hän saa nyt yksilöllistä kuntoutusta sekä jat-
kaa vertaistukiryhmässä.  
 
Eräs henkilö, joka oli kylläkin tyytyväinen vertaisten tapaamiseen, oli kuitenkin 
osittain pettynyt kurssiin sisältöön. ”Kahdella kurssilla olivat opiskelijat psyko-
logeina. Heihin kyllästyin”.142  Kurssi on suunniteltu ryhmälle, joten yksilöllinen 
osuus jää silloin pakostakin vähemmälle huomiolle. Kuitenkin enemmistö oli 
tyytyväinen kurssiin.   
 
Kunto-ryhmittymän jäsenet pitivät monia asioita tärkeinä. Erityisesti he arvos-
tivat saamaansa tietoa sairauden kulusta, oireista, lääkkeistä ja toimenpiteistä. 
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Liikunta kaikissa muodoissa koettiin tärkeänä ja jumppamuotoihin toivottiin 
vaihtelua.  Ruokaa opittiin keventämään ja opittiin tuntemaan ravinnon merki-
tys yleensä terveyteen vaikuttavana tekijänä. Monet kertoivat oppineensa 
ottamaan selvää asioista.  Jotkut olivat lisäksi perehtyneet ensimmäistä kertaa 
internetin käyttöön.   
 
”Opin ruoan tärkeyden, mistä saa kalsiumia parhaiten, mistä saan apua siivo-
ukseen selän takia. Merkittäviä olivat myös siellä opitut tiedot ja taidot ja 
yleensä toiminta.” 143 ”…opin myös liikunnan ja ruoan merkityksen.” 144 ”Tärke-
ää oli  tuki ja tieto – en kuole tähän ja voin jatkaa elämääni lääkityksen turvin.” 
145 ”Opin ravitsemuksesta, että tulee muistaa kalsium, D-vitamiini ja kalan ras-
vat. Liikunnasta sen monipuolisuus, säännöllisyys ja vaihtelevuus.” 146   
 
Tieto -ryhmittymässä osallistujat olivat tyytyväisiä sopeutumisvalmennukseen. 
Keliakiaa sairastavat pitivät sopeutumisvalmennusta sopivana uusien ruokailu-
tottumusten oppimisen paikkana. Jotkut rintasyöpää sairastavista osallistujista 
kertoivat avoimesti omia kokemuksiaan ja kuvailivat tunteitaan. Yksi rin-
tasyöpää sairastava henkilö oli ollut sopeutumisvalmennuksessa erilaista syö-
pää sairastavien kanssa yhdessä. Hän sai tietoa siitä kuinka sairastuneet koke-
vat eri ryhmissä sopeutumisvalmennuksen. Terveydenhuollon ammattilaisena 
hän yhdisti työn ja oman toipumisen.  
 
”Työni puolesta olin tavannut rintasyöpää sairastaneita, en työni ulkopuolella.  
Sopeutumisvalmennuksessa halusin tietenkin kuulla toisten tuntemuksia. Tun-
tui hyvältä tavata kohtalotovereita.” 147  
 
”Olin, sopeutumisvalmennuksen viikon mittaisella yksilökurssilla kesäkuussa 
2002, sopeutumisvalmennuksen parikurssilla yhden viikon huhtikuussa 2005 ja 
jatko-osan kolme päivää lokakuussa 2005 Kurssit olivat sekakursseja, siis eri 
syöpää sairastavia.” 148 
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Hän koki, että kaikki kurssit oli hyvin suunniteltu. Kursseilla myös keskusteltiin 
ja hän piti tärkeänä keskusteluja sekaryhmissä. Hänen mielestään kaikki osallis-
tujat olivat vertaisia kohtalotovereita.149 (vrt. luvussa 4.1 rintasyöpää sairasta-
vat kokivat vertaisina vain samaa syöpää sairastavat)    
 
Toiset sen sijaan puhuivat passiivimuodossa tai kolmannessa persoonassa it-
sensä ulkopuolelta. ”Saa tietoa miltä tuntuu sairastaa, miten hoidot tuntuvat 
tai vaikuttavat. Henkilöllä on vakava sairaus…” 150  Kuitenkin itse tutkimukseen 
osallistuja myös sairasti kyseistä sairautta.  
 
Sopeutumisvalmennuskurssit koettiin hyvin tarpeellisina kaikkien ryhmien 
joukossa. Aikaisemmista tutkimuksista oli sopeutumisvalmennuskursseilta 
tuntumaa vertaistukeen. Ravitsemustietoudesta olivat eniten kiinnostuneita 
keliakiaa ja sydäntautia sairastavat.  Soile Kauppi ym. (2000) ovat151 Parkinson -
tutkimuksessaan todenneet, että sopeutumiskurssit ovat sairastuneille merkit-
täviä paitsi tiedon lähteenä myös vertaistuen saantiin ohjaajana. Kurssilaiset 
olivat saaneet tarvitsemaansa tietoa ja parasta kannustusta itsensä hoitami-
seen toisilta sairastuneilta. Sopeutumisvalmennuskurssin innoittamina monet 
olivat ryhtyneet kurssin jälkeen omalla alueellaan tukihenkilöiksi. 
 
Läheisten mukanaolon merkitys sopeutumisvalmennuksessa  
 
Monesti läheiset ovat sairastuneen omaisensa mukana sopeutumisvalmennuk-
sessa. Läheisten läsnäolo koetaan tarpeelliseksi sen vuoksi, että sairastunut 
tarvitsee apua esimerkiksi pukeutumisessa ja liikkumisessa sekä ruokailussa. 
Toiset olivat henkisenä tukena, kuten esimerkiksi rintasyöpää sairastavan puo-
lisot. Läheiset olivat kokeneet kurssit sairastuneille melko myönteisiksi koke-
muksiksi, vaikka tyytymättömyyttäkin esiintyy.  
 
Merkityksellisimpänä tekijänä kokivat molemmat ajan puutteen. Eräs läheinen 
koki ongelmaksi sen, ettei ehtinyt syömään tilaisuudessa. Hän syötti ja puki 
ALSia sairastavan miehensä ja auttoi siinä, missä mies tarvitsi apua koko kurs-
sin ajan.  Hänellä oli tiukempaa kuin kotona omaishoitajana. Kurssilla oli muka-
na avustajia, mutta he eivät sillä kurssilla auttaneet niitä sairastuneita, joilla 
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läheinen oli mukana. Kyseinen omainen ei ehtinyt myöskään keskustelemaan 
toisten läheisten kanssa, mikä ennakkotiedoissa oli luvattu ja mikä oli myös 
läheisen tavoitteena 152.  
 
Aikaa ei jäänyt vertaisten kanssa seurusteluun. Vertaisten kanssa keskustelu 
auttaa oman tilanteen tunnistamista ja hyväksymistä ja siinä oppii suhteutta-
maan tilanteensa toisten vastaavaan ja vastaanottamaan kokemustietoa (vrt. 
esim. Purk 2004). Purkin tutkimuksessa oli tärkeintä parisuhteessa olevilla tois-
ten puolisoiden tapaaminen ja tieto siitä, kuinka he ovat selviytyneet. 
 
Erään sairastuneen puoliso kertoi, että päivät olivat liian pitkiä sopeutumis-
valmennuksessa ja toimintajaksot, kuten luennot, olivat liian pitkiä. Läheisen 
mielestä eivät myöskään uudet asiat jää enää mieleen väsyneenä153. Taukoja ja 
pikkulenkkejä kaivattiin sairastuneille.  
 
Parkinson-tautia sairastava tarvitsee liikuntaa pienin väliajoin, koska muuten 
sairastunut saattaa jäädä paikoilleen pääsemättä enää ylös omin avuin. Saira-
utta ei otettu huomioon riittävästi toimintaan vaikuttavana tekijänä. Esimer-
kiksi pukeutuminen tapahtuu monilla hitaasti. Sopeutumisvalmennus on suun-
niteltu sairastuneille, mutta suunnittelussa ei oteta riittävästi huomioon sairas-
tunutta. 154 
 
Puolisolle ei esimerkkitapauksessa ollut lainkaan järjestetty kuntoutusta, vain 
luennot. Sairastuneen puoliso pohti jälkeenpäin, että hän olisi toivonut edes 
hierontaa. Olisi ollut hyvä, jos olisi ollut myös vapaata aikaa, että voisi keskus-
tella toisten puolisoiden kanssa ja tavata vaikka sukulaisia aulassa tai viettää 
muuten joku vapaa hetki. Sellaista olisi tarvinnut kipeästi.  Hän esittää myös, 
että tehokkuus on hyväksi siellä missä se toimii ihmisen ehdoilla.155  
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Sopeutumisvalmennuksessa olivat lähes kaikki kohdanneet toisia samaa saira-
utta sairastavia ja he olivat vaihtaneet kokemuksiaan.  Joillakin kursseilla oli 
tiukempi ohjelma kuin toisilla, missä oli varattu enemmän aikaa keskinäiseen 
tapaamiseen. Myös sairauden laadulla ja vaiheella näyttäisi olevan merkitystä, 
koska läheisten kokema ajanpuute koski vain ALSia ja Parkinsonin -tautia sai-
rastavia. Muissa ryhmissä ei kukaan maininnut mitään kiireestä.  
 
ALSia sairastavan tukihenkilön mielestä sairastuneen pääseminen sopeutumis-
valmennukseen heti diagnoosin jälkeen voisi estää sairastuneen syrjäytymi-
sen.156   
 
Syrjäytyminen tarkoittaa vammauttavaa sairautta sairastavalla syrjäytymistä 
työstä, palveluista ja lähiyhteisöstä. Liikunta- ja puhekyvyn heikentyessä on 
vaikeampi lähteä mukaan uusiin tapahtumiin ja entisetkin yhteydet vähenevät 
sekä omien kykyjen heikkenemisen takia että esimerkiksi siksi, että ihmiset 
vetäytyvät sairaan läheisyydestä.    
 
Tämän tutkimuksen osallistujien kokemukset olivat enimmäkseen keskenään 
samansuuntaisia. Poikkeuksena tulee esiin se, että sopeutumisvalmennuksessa 
kuunnellaan asiakasta, mutta kaikki läheiset eivät tulleet kuulluiksi. Kahden 
henkilön mielestä kursseilla ei kunnioitettu niitä tavoitteita, jotka kurssille oli 
hyväksytty. 
 
4.3.3 Tukihenkilö ja vertaistukiryhmä   
 
Jokainen tukihenkilö on yksilö, joka on saanut koulutuksen tehtäväänsä ja sai-
rastaa tai on sairastanut samaa sairautta, esimerkiksi rintasyöpää. Yleensä 
sairastunut ottaa yhteyttä tukihenkilöön, mutta joissakin sairausryhmissä on 











sovittu potilasyhdistyksen ja sairaalan välillä, että leikkauksen jälkeen tukihen-
kilö voi mennä tervehtimään sairastunutta, kuten avanneleikattuja ja henkilöi-
tä, joilta on poistettu rinta rintasyövän takia.  
 
Yleensä potilasyhdistys on kouluttanut tukihenkilöt ja laatinut vaatimukset 
tukihenkilön toiminnalle tiedossa olevien sairastuneiden tarpeen mukaan. 
Tutkimukseen osallistuvilla sairausryhmillä on kaikilla muilla tukihenkilötoimin-
taa kuin Parkinsonia sairastavilla.  Rintasyöpää sairastava tukihenkilö kertoo 
toiminnastaan muuallakin kuin sairaalakäynneillä. 
 
”Vedän vuorollani tukiriihiä, jossa keskustellaan sairaudesta, eli annan keskus-
teluapua. Tiedän mistä puhun, kun on ollut sama sairaus. Annan empaattisuut-
ta, kannustamista, ymmärtämistä ja tasapainoisuutta.” 157 
  
Kaikkien ryhmien tukihenkilöt kuuntelevat, rohkaisevat ja ymmärtävät sairas-
tunutta. Toimintatavat voivat vaihdella sairauden mukaan. Esimerkiksi Sydän-
ryhmän tukihenkilö määrittelee tehtäväänsä samantapaisesti kuin rintasyöpää 
sairastavien tukihenkilö. 
 
”Tukihenkilö on saanut koulutuksen kuunteluun ja sairastuneen ymmärtämi-
seen. Moni yksinäinen ikäihminen haluaa tuntea henkilön asioidensa kuulu-
misineen.” 158 
  
Keliakiaa sairastavien tukihenkilö toimii joissakin yhdistyksissä vuorollaan myös 
ryhmänvetäjänä.  Keliakiaa sairastavalla on tarve edellisten lisäksi käytännölli-
sestä tiedosta ja toiminnasta. Tukihenkilön tuki on olla käytännön neuvoja ja 
antaa paitsi ohjeita myös henkistä tukea.    
 
”Rohkaisen, koska olen itse käynyt läpi tämän ja selviytynyt. Siitä se tulee, roh-
keasti eteenpäin. Vien tämänhetkistä tietoa ja leipomiani sämpylöitä maistiai-
siksi ja reseptit. … kerron, että tästä selviää kyllä, kuuntelen ja tuen. Tukihenki-
lön tehtävä edellyttää: puhelahjoja, tietoa ja huumoria.”  159     
 









”Kuuntelen, kuuntelen ja kuuntelen. Rohkaisen, vastaan kysymyksiin, neuvon ja 
opastan käytännön asioissa. Annan vinkkejä mistä kannattaa ostaa ja neuvon 
kodissa eteen tulevien ongelmien hoidossa.” 160  ”Annan ravitsemusneuvontaa 
ja neuvon heitä, joita vasta epäillään.”161  
 
Tukihenkilö tapaa yleensä tuettavan henkilökohtaisesti, mutta keliakiaryhmän 
tukihenkilöistä löytyi sellaisiakin, jotka mainitsivat antavansa tukea myös puhe-
limessa.   
 
Tukihenkilön tukea saaneiden keskuudessa tuki koettiin ensisijaisena. Sekä 
kyselyissä että haastatteluissa tuli esiin näkemys, että tukihenkilö koettiin ylei-
sesti tarpeelliseksi sairauden alkuvaiheessa. Jotkut rintasyöpää sairastavista 
kertovat, että tukihenkilö tuli tapaamaan sairaalaan leikkauksen jälkeen. Tuki-
toiminta oli jatkunut sairaalasta kotiutumisen jälkeen. Yksi rintasyöpää sairas-
tava kertoi, että hän halusi vaihtaa tukihenkilön kotiuduttuaan, koska heillä oli 
liian suuri ikäero. 
 
Tukihenkilötoiminta nähtiin yhteiskunnalle arvokkaana toimintana, joka sääs-
tää yhteiskunnan varoja, joten toimijoita tulisi palkita, ja toiminta tulisi saada 
virallisemmaksi. 
 
”Tukihenkilötoiminta on luottamuksellista suhdetta puolin ja toisin, tukihenkilö 
ymmärtää minua, on tärkeä ihminen minulle, usein löytää asiaan jonkun rat-
kaisun. Tukihenkilö on tarpeen heti alussa, kun tuntee olevansa hukassa. Tuki-
henkilö on lähellä minua, ryhmän tuki on yleisemmällä tasolla.” 162  
 
”… alkuvaiheessa tukihenkihenkilö kaikille. ”Sitä tarvitsee, jos on ahdistunut ja 
”pihalla” sairauksien ja muiden ongelmien kanssa.” 163 ”… hätäisille ja hermos-
tuneille tukihenkilö aivan alussa ja kaikille vaikeasti sairaille. … läheisempi.” 164 
”Kaikille tukihenkilö, kun haluaa käydä syvempää keskustelua.” 165 
  















Tukihenkilö-käsite ei tarkoita kaikille samaa, ja vaikka käsitteistä keskusteltiin 
ryhmissä, ei käsite muodostunut yhteiseksi kaikkien kesken. (Myös vertaistuki-
ryhmä-käsite osoittautui vieraaksi joillekin henkilöille). Kaikki tutkimukseen 
osallistujat eivät tienneet, mitä tukihenkilön antama tuki tarkoittaa tai kuka 
tukihenkilö on. Häntä arvailtiin sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiseksi, 
joksikin auttajaksi, tarpeelliseksi jne. 
  
”Tukihenkilön?  Asiantuntijalääkärin apua yhdistyksen kautta olen kyllä saanut, 
mitä en ole terveyskeskuksen lääkäriltä saanut. En osaa sanoa muuta kuin 
hauska tavata tuttuja iloisia ihmisiä. Jos lääkäreitä yhdistyksessä katsotaan 




Vertaisryhmien toiminnat ovat riippuvaisia sairastuneiden tarpeista. Siksi ke-
liakiaa sairastavien toiminta on erilaista kuin Parkinsonin -tautia sairastavien. 
Ensisijaista tässä luvussa on se mitä ryhmässä annetaan toisille. Sitä, mitä ver-
taisryhmästä saadaan itselle, käsitellään luvuissa 4.4. ja 4.5, joten tässä luvussa 
vastataan osittain ensimmäiseen tutkimuskysymykseen.  Suurin osa vertaistu-
kiryhmiin kuuluvista koki, että oma anti ryhmälle on lähes olematon. Jotkut 
kertoivat kuuntelevansa toisia ryhmäläisiä ja tuovansa uusia selviytymisvinkke-
jä. Joku kertoi lukemastaan kirjasta, ja yksi toimi laulunjohtajana, muutamat 




Tunne -ryhmittymässä lähes kaikki mainitsivat vertaisten tapaamisen ryhmässä 
tärkeänä. Erityisesti mainittiin mielenkiintoiset keskustelut ja erilaiset pelit.  
Kuitenkin monet pitivät omaa osuuttaan ryhmässä hyvin vaatimattomana ja 
olivat sitä mieltä, etteivät tee mitään erikoista. Monilla oli myös sairauden 
aiheuttamia pakkoliikkeitä, vapinaa tai muita oireita esteenä ryhmässä tekemi-
selle, vaikka he halusivatkin toimia ja tehdä jotain, mistä toiset näyttivät olevan 
kiinnostuneita.  
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”Vähäinen anti on oma persoonallisuuteni.” 167  ”...voimistelen ja pelaan 
bockaa (pallopeli) ja lisään ryhmän kokoa yhdellä miehellä.” 168 ”Jutellaan, 
retkeillään ja pelataan, annan ryhmähenkeä olemalla mukaan.” 169 
 ”Olen välillä niin kipsissä, etten pysty edes haluamaan kahvia. Minua hävet-
tää, etten pysty antamaan enemmän. Haluaisin lisää tietoa sairaudesta, vii-
meisistä tutkimuksista.” 170 
   
Vaikka monet osallistujat kokivat vertaisryhmässä antinsa vähäiseksi, kuitenkin 
useat kertoivat antavansa tietoa, kokemusta ja ideoita toisille.  Moni kertoi 
juovansa kahvia, keskustelevansa ja kuuntelevansa toisia. Osallistujista neljän-
nes kertoi antavansa joko iloa, positiivisia mielikuvia tai kuuntelevansa toisia ja 
lisäävänsä vuorovaikutusta. Joku oli ottanut tehtäväkseen toisten ryhmäläisten 
piristämisen ja kehitellyt leikkimielisiä kilpailuja ja lähetellyt toisille postia. 
Ryhmässä jutellaan ja puretaan tunteita, autetaan toista.  
 
”Toivon antavani positiivisia mielikuvia ryhmäni jäsenille – kaikki yhdessä.” 171 
”Annan vuorovaikutuksen ja kuuntelun.” 172 ”Annan tietoa ja kannustusta, posi-
tiivista turvallisuutta ja omalla kielellä puhuminen, hoidan käytännölliset asi-
at.” 173  ”Annan ystävyyttä ja yhteenkuuluvuutta.” 174  
  
Parkinson-ryhmissä pelataan bucka -palloa, jumpataan, keilataan ja tehdään 
retkiä. Bucka -joukkue pelaa muiden ryhmien kanssa. Ryhmät suunnittelevat 
ohjelmansa itsenäisesti ja kutsuvat tarvitsemiaan asiantuntijoita antamaan 
tietoa ja taitoa erilaisista hoitomuodoista. Jotkut antoivat mielestään tietoa ja 
oman kokemuksensa vertailtavaksi vertaisten käyttöön, esim. hoitoalan am-
mattilaiset. 
 
”Yritän pitää keskustelua yllä muistakin asioista kuin Parkinson.” 175 ”Pelataan 
buckaa sekä kuunnellaan erilaisia luentoja (todella hyödyllisiä) Laulan, lausun 
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runoja, osallistun matkoille ja osallistun toimintaan. Annan tukea toisille ja 
tietoa toisille sairaudesta -iloa huumorin avulla.” 176  
 
Toiminnallisten tapahtumien vetäjiä on vähän, kuten laulunjohtajia, tanssi- tai 
jumppatapahtumien vetäjiä. Kuitenkin heitäkin on enemmän kuin ryhmänvetä-
jän sijaisia, joita ei joistakin ryhmistä löydy yhtään.  
  
”Annan positiivista elämänasennetta ja omakohtaista kokemusta taudin kulus-
ta. Minulle on tehty monta leikkausta ja monenlaisia lääkkeitä olen joutunut 
kokeilemaan.  Otan huomioon toisen ryhmäläisen. Olen kokoava ja tukeva 
voima ryhmälle.  Ryhmässä tarvitaan voimaa ja uskoa, että elämä menee 
eteenpäin, vakavasta sairaudesta huolimatta. Hymyä huuleen.” 177   
 
Liikuntaa pidetään välttämättömänä Parkinsonia sairastaville.  Ryhmäkeskuste-
lun jälkeen yleensä pelataan tai ainakin liikutaan tavalla tai toisella. Tunne -
ryhmittymän 42 jäsenestä viisi kertoi suunnittelevansa tai auttavansa ryhmän 
toiminnansuunnittelussa. Heikko fyysinen toimintakyky rajoittaa toimintaa.  
  
Ryhmissä keskustellaan suunnitellusti ja vapaasti niistä asioista, mitkä milloin-
kin ovat tärkeitä itselle ja toisille sairastuneille. Kun tapaamiselle on annettu 
joku aihe, puhutaan silloin siitä. Ryhmissä on myös ulkopuolisia alustajia mie-
lenkiintoisista aiheista. Toiset puhuvat ja toiset toimivat mutta hauskuuttajia 
on vain yksi tai ei yhtään.   
 
”Olen yksi jolle voi puhua ja vertailla taudin kehitystä. Luulen, että muut voivat 
saada hyviä vinkkejä miten selviytyy.” 178  ”Jokainen saa kertoa kuulumisensa, 
jos haluaa. Minulla on pieni osa ryhmän toiminnassa, ideoin.” 179  ”Oman ko-
kemukseni ja tietoni tuon ryhmään, Osallistun ideointiin ja toiminnan suunnit-
teluun yleensä.” 180  
  
ALSia sairastavien keskuudessa puhuttiin luopumisesta. Kun yksi aloitti keskus-
telun luopumisesta, oli kaikilla muilla tapaamiseen osallistuvilla sairastuneilla ja 
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läheisillä siihen jotain lisättävää. Jokaisen luopumisessa ilmeni huoli tulevasta. 
ALSia sairastavat kertoivat siitä eniten.  
 
”Tässä sairaudessa on kaikkein vaikeinta aina luopuminen, kun oppii sopeutu-
maan siihen, että pystyt jotain asiaa tekemään, tulee kohta taas uusi asia. Se 
on erittäin masentavaa.” 181 
 
Monet olivat joutuneet jäämään pois palkkatyöstään sairautensa takia. Joiden-
kin sairaus eteni niin nopeasti, ettei selviytyminen enää ilman toisten ihmisten 
tukea onnistunut, esimerkiksi tasapainon heikkenemisen vuoksi. 
 
Esimerkiksi erääseen ryhmään kuulunut pianisti ei voinut enää esiintyä.  Lääk-
keiden täsmäyksestä keskusteltiin. Jokaisella Parkinsonia sairastavalla on ko-
kemuksia lääkkeistä ja niiden vaikutuksista. Monet olivat joutuneet luopumaan 
harrastuksistaan.  
 
”Tulevaisuuden haaveet romahtivat. Ei voi elää enää suunnitellusti elämää 
vaan päivittäisen kunnon mukaan. Seuraa elämänpiirin voimakas supistuminen 
ja jatkuva sopeutuminen uusiin tilanteisiin.”  182 
 
”Annan kokemusten vertailua, toimin jäsenenä kuten muutkin ja koen antavani 
positiivista elämänasennetta.” 183 ”Iloa annan, kuuntelen kun toiset puhuu ja 
olen siellä vertaistukena toisille ryhmässä olijoille.” 184    
 
Luopuminen aiheuttaa sosiaalisen elämän kaventumista.  Monet osallistujat 
kertoivat menetyksistä ja sosiaalisen elämän vähenemisestä. Kaikki täytyy 
suunnitella huolella ennakoiden, esim. Parkinsonia sairastavilla ruoka-ajat pi-
tää muuttaa lääkityksen takia, koska lääkkeet eivät imeydy jos syö tunnin sisäl-
lä ennen tai jälkeen lääkkeenoton proteiinia sisältävää ruokaa.  
 
”Pianonsoittoharrastuksen rajoittuminen, esiintymiset eivät enää olleet mah-
dollisia ja, sosiaaliset kontaktit vähenivät.” 185 
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Joillakin Parkinsonia sairastavilla lisääntynyt, wc-käyntien tarve on sairastu-
neen otettava huomioon kaikkialla liikkuessaan.  Sairaus ja vammautuminen 
aiheuttavat joissakin sairauden vaiheissa ALSia ja Parkinsonia sairastaville vai-
keuksia olla julkisissa tiloissa. Kaikista näistä asioista ja ongelmista keskusteltiin 
ryhmässä. Toinen saman kokenut kertoi oman tilanteensa ja kuinka on päässyt 
siitä eteenpäin. 
 
”… lohdutan, toivon hyvää oloa ja hyviä kokemuksia. Kerron avoimesti itsestä-
ni. Olen herkkä ja turvallinen.” 186  
 
Vertaistapaamisissa viimeistään silloin kun pelit tai joku muu yhteinen toimin-
nallinen osuus alkaa huomaan, että minun on aika lähteä. En saa satunnaisiin 
kysymyksiini vastauksia ja ihmiset tulevat vaivautuneen näköiseksi. Olisin ha-
lunnut tietää pelin vaikutuksesta esimerkiksi liikkumiseen. Kysyin myös miten 
pelin nimi kirjoitetaan oikein, kun olen nähnyt sitä kirjoitettavan ainakin boca, 
bugga, bucka ja pukka. Vastaus jäi toiseen kertaan.   He katselivat toisiansa ja 
menivät omaan maailmaansa, jonne ulkopuolisella ei ole asiaa.  (Havaintopäi-
väkirja 04. 05 08.) 
 
Tunne-ryhmittymässä on paljon monenlaista toimintaa, kiinnostus ja vastuu 
toisesta sekä koko ryhmästä, empaattista kohtaamista. Vertaistukeen osallistu-
jat kokevat antavansa ymmärtämistä, kuuntelua, positiivisten asioiden tuomis-
ta ryhmään. Joku keksii pelejä, joku laulattaa ryhmää ja joku yrittää pitää huu-




Toiminta Kunto- ryhmittymässä on kuten Tunne-ryhmittymässä monipuolista; 
esitelmiä sairaudesta, eri elämän alueilta tietoa, laulua, askartelua, leikkimieli-
siä kilpailuja, retkiä.  Suurin osa koki, että ei tee juuri mitään ryhmässä, mutta 
on ryhmässä, koska sieltä saa kavereita. 
 
”… ryhmässä toimitaan sille soveltuvalla ja tarpeellisella tavalla. Nauramme 
paljon.” 187 ”Toimin keittiön puolella ja vedän kerhon jumppatuokiot. Saan ka-
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vereita, kun nyt en ole enää töissä eikä ole työkavereita. Kerhosta saan uusia 
kavereita.” 188 
  
Ryhmäläiset ovat innokkaita matkustajia, niinpä ryhmänvastaava yrittää järjes-
tää edullisia matkoja ja kuntoilua sekä kutsuu vierailijoita kertomaan ajankoh-
taista asioista sairastuneita koskevista asioista.   
 
”Lähdemme koko porukka neljäksi päiväksi Kisakallioon kuntoutumaan edulli-
sesti. Ryhmässä on kokouksia, tapaamisia, retkiä, luentoja. Ehkä annan keskus-
teluapua myöhemmin.”  189  
 
Luopumisesta keskusteltiin myös sekä sydän että osteoporoosiryhmissä. Koska 
molemmat sairaudet voivat vammauttaa, oli keskeinen puheenaihe liikkumi-
nen ja sen säilyminen. Myös esimerkiksi ohitusleikkauksista ja pallolaajennuk-
sesta sekä tekonivelten mahdollisuudesta keskusteltiin.  Sairaus vaikuttaa 
myös sekä sydän että osteoporoosia sairastavien ruokavalioon. Tapaamisissa 
on jäseniltoja, luentoja – hyvä vuorovaikutus ja virkistysmahdollisuus.  
  
”Siellä keskustellaan ruoasta, lääkkeistä ja liikunnasta ja epäkohdista ym. ” 190  
”Toivottavasti olen hyvä kuuntelija ja keskustelija ja annan hymyn ja hyvän 
mielen191. Annan uusille jäsenille tietoa jäsenilloissa ja tilaisuuksissa, osallistun 
messuille ja yhdistyksen esittelyyn.” 192  
 
”Ryhmissä on liikuntaa, keskusteluja ja retkiä. Toivon antavani jotakin.” 193 
Jaetaan tietoa lääkkeistä ym. omia kokemuksia. Koen antavani hyvää yhteis-
henkeä. Me voimme yhdessä vaikuttaa.” 194 ”Ryhmässä on luentoja ja jokainen 
kertoo tarinansa. Olin töissä potilasyhdistyksessä, joten sain paljon tietoa. Loin 
verkoston, jotta tietoa tulee.” 195 ”Vertaistuen hyöty on sairastuneen hyvinvoin-
tia kokonaisvaltaisesti tukeva ja sitä kautta vaikuttaa yhteiskuntaan.” 196    
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Eräs tukiryhmiin osallistuja kokee vain tukihenkilön antaman tuen vertaistuke-
na. Hän kuuluu kuitenkin vertaistukiryhmään ja suunnittelee itse ryhtymistä 
tukihenkilöksi. Ryhmissä olevat ammattiauttajat antavat tietonsa ryhmän käyt-
töön. Tässä ryhmittymässä on kaksi sydänryhmään kuuluvaa ja yksi osteopo-
roosiryhmään kuuluva terveydenhuollon ammattilainen, joka on valmis anta-
maan hoitotiedollista tietoa, kuten esimerkiksi seuraava huomautus osoittaa: 
”Annan ryhmälle sairaanhoidollista tietoa muustakin kuin osteoporoosista.” 197     
 
 Kunto -ryhmittymässä annetaan tietoa elämäntavan muutoksia varten. Tärkei-
tä asioita olivat; liikunta, ruokailu, tieto sairaudesta, taloudellisuus, vaikutta-
minen ja ilo. Ryhmässä nauretaan paljon, elämäntapojen muutos ja talousasiat 
olivat merkityksellisiä. Ryhmässä pyritään vaikuttamaan sairastuneen hyvin-




Tieto -ryhmittymässä oli suurin osa niitä, jotka näkivät oman antinsa ryhmälle 
hyvin vähäiseksi. 
 
 ”En tee mitään mutta osallistun, kuuntelen mielenkiintoisia esitelmiä hyödylli-
sestä aiheesta, joskus kommentoin.” 198 ”Oma anti ryhmälle on tuskin paljon-
kaan, kerron kokemusta terveyshaitasta.” 199 ”Antini ryhmälle on keskustelua, 
naurua, puhetta ja yhteiseloa.” 200   
 
Jotkut sairastuneet eivät voi puhua sairaudesta tai perheestään.  ”Liityin ryh-
mään ja nyt keskustelen siellä sairauteeni liittyvistä asioista enemmän ryhmäs-
sä kuin kotona, joten en rasita niin paljon miestäni pohdinnoillani.” 201 ”Ryhmä 
jakaa aina uusimman tiedon, jonkin vinkin kaikkien tietoon.” 202 Luopuminen 
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Yhteenveto   
 
Tässä alaluvussa on tarkasteltu vertaistuen merkitystä sairastuneille ja merki-
tysten yhteyttä omaan sairaustyyppiin. Vertaiset pyrkivät kaikissa ryhmissä 
ensisijaisesti tukemaan toistensa arjessa selviytymistä. He auttavat toisiaan, 
jakavat tietoa, ovat viihdyttäjiä ja kuuntelijoita, vastaanottajia, muutosagentte-
ja ja vaikuttajia. He myös rohkaisevat, kannustavat ja ymmärtävät.  Useassa 
ryhmässä mainittiin naurun ja ilon merkitys. Ryhmissä tuotetaan ja jaetaan 
iloisiakin asioita ja nauretaan paljon. 
 
Ryhmissä toivottiin, että yhdistykset ja potilasjärjestöt tekisivät vierailuja ryh-
miin ja ottaisivat yhteyttä nykyistä enemmän. Kerran vuodessa tapahtuva kaik-
kien vetäjien yhteinen tapaaminen ei riitä.  Se ei myöskään ole kaikkien mieles-
tä tukea antava tapaaminen vaan kysymyksessä voi olla kilpailu siitä kenen 
ryhmässä menee parhaiten.  
 
Ryhmissä kaivattiin järjestö- ja yhdistystasolta hyväksyntää ja toiminnan arvos-
tusta.  Näin erityisesti jotkut ryhmänvetäjät kokevat olevansa tuen tarpeessa. 
Verkostoitumista pidetään myös tärkeänä, mutta sen organisoimiseen odote-
taan muiden esimerkiksi yhdistysten panostusta.203  
 
Ryhmissä koetaan myös tarvetta. Joiltakin ryhmiltä puuttuva mahdollisuus 
saada työnohjausta korvattiin yhteisillä tapaamisilla. Tukihenkilöt vetivät myös 
tukiriihiä, kannustavat selviytymisessä, korostavat jokapäiväisen elämän onnis-
tumista ja tasapainoisuutta.  Kuuntelu, rohkaisu ja ymmärtäminen ovat tärkei-
tä ominaisuuksia tukihenkilöillä.  
 
Esimerkiksi Sydänryhmässä: ”Tukihenkilö on saanut koulutuksen kuunteluun ja 
sairauden ymmärtämiseen tunnetasolla. Moni yksinäinen ikäihminen haluaa 
tuntea henkilön asioidensa kuulemiseen.” 204 Esim. Keliakiaryhmissä; ”Rohkai-
sen, koska olen itse käynyt läpi tämän ja selviytynyt. Siitä se tulee, rohkeasti 
eteenpäin. Vien tämänhetkistä tietoa ja leipomiani sämpylöitä maistiaisiksi ja 
reseptit.” 
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4.4 KOKEMUKSET VERTAISTUESTA   
 
 
Tässä luvussa kuvaan vertaistuen merkitystä sairastuneille ja sitä, onko vertais-
tuessa jotain sairastuneille korvaamatonta vai voivatko esimerkiksi julkiset 
palvelut sitä korvata. Vastaan tässä toisen tutkimuskysymyksen alkuosaan, 
Miten sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen tarpeisiin? 
Lisäksi vastaan kolmanteen tutkimuskysymyksen, Millainen merkitys vertais-
tuella on sairastuneen hyvinvoinnille ja millainen on vertaistuen suhde hyvin-
vointipalveluihin?    
 
4.4.1 Vertaistuki jokapäiväisen elämän selviytymistukena   
 
Vertaistuen koettiin auttavan jokapäiväisissä toiminnoissa selviytymisessä ja 
vastaavan joissakin tapauksissa ammattilaisten antamia palveluja ja tukia. Mo-
ni on kertonut, että ei osaisi pitää puoliaan, jos ei olisi tullut vertaistukeen. 
Vertaistuki koetaan laadullisena tukena, elämänlaatuun vaikuttajana ja neuvo-
jana sosiaalietuuksia koskevissa asioissa. 
 
Vertaistukiryhmästä saadaan apua arkeen esim. neuvoja palvelujen hakume-
nettelyihin. Esimerkiksi ALSia sairastavilla voi olla nielemisen vaikeuksia ja ruo-
an laadusta tarvitaan tietoa.  ALS-sairaus heikentää lihaksia ja nieleminen vai-
keutuu, siksi soseruoasta puhuminen on tärkeää. Ruoka on helpompi syödä 
soseutettuna.  Ravitsemusterapeutti oli myös vieraillut ryhmissä.  Ryhmässä 
puhutaan ”hieronnasta soseruokaan.” 205  ALSia sairastava mies, erikoissai-
raanhoitaja haluaa auttaa vertaisiaan: ”Annan mielelläni faktatietoa sairaudes-
ta, jos avustaja on mukana.” 206   
 
”Sieltä saa tietoa yhteiskunnallisista oikeuksista, apuvälineistä, arkipäivässä 
selviämisessä ja tukea henkiseen jaksamiseen. Saan vertaistuesta erittäin pal-
jon tietoa muista palveluista ja niiden hakemisesta. Vertaistuki on erityistuki ja 
on merkittävyydessään rinnastettavissa ammattiapuun.” 207  
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Vaikka vertaistuki nähdään apuna yksinäisyyteen, niin sairaudet uhkaavat ver-
taistukiryhmään osallistumista. Monet pohtiva sitä, että kuinka kauan jaksaa 
jatkaa ryhmässä.  
 
”Elämä olisi yksinäistä, eristäytyneempää ja turhautuisin elämääni ilman ryh-
mää mutta sairaus etenee ja käyminen ryhmässä tulee luultavasti vähene-
mään208”.  ”Henkisesti ja sosiaaliset saan ryhmältä paljon…” 209  
 
 ”Elämäni on nyt turvallisempaa ja toimintakykyni on parantunut erityisesti 
psyykkisellä ja sosiaalisella tasolla ryhmään liittymisen jälkeen. Edessä kokoon-
tuminen ja osallistuminen valtakunnallisille ALS–päiville.” 210  
   
Ensimmäiset ALSia sairastavien valtakunnalliset päivät järjestettiin Peurungas-
sa v. 1994,211 Silloin moni sairastunut kohtasi ensimmäistä kertaa toisen samaa 
sairautta sairastavan. Se edesauttoi itsensä hyväksymistä sairaana ja vammau-
tuvana ihmisenä. Palvelujen ja tukien löytäminen tuli helpommaksi, kun ver-
tainen kertoi omat kokemuksensa. Elämä tasaantui monilla vertaistukeen tulon 
jälkeen ja oman kunnon hoitaminen alkoi tuntua tärkeältä.  
 
”Saan ryhmästä rohkeutta olla erilainen. Toiset tajuavat etten aina ole ollut 
erilainen tässä maailmassa.” 212  ”Elämäni olisi ilman ryhmää yksinäistä ja epä-
säännöllisesti ajelehtivaa. Jatkan ehdottomasti ryhmässä ja pyrin lisäämään 
liikuntaa sekä optimistisuutta.” 213 ”Riskit masentua olisi suuremmat, jos en 
olisi ryhmässä. Otan aktiivisemman roolin esim. virkistystapahtumissa.” 214 
”Ilman ryhmää olisin yksin tietämättä toisista vertaisista. Minulle ryhmän vaih-
toehto olisi alkoholi.” 215 
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Useat kertovat tulleensa rohkeammiksi ryhmään tulon jälkeen. Vertaistuessa 
oppii uusia taitoja ja itsevarmuutta. Moni kertoi päässeensä häpeän tunteesta, 
joka oli estänyt normaalia elämää ja oli ollut jopa vaara kokonaan vetäytymi-
seksi normaalista sosiaalisista suhteista ja asioinneista. 
 
”Tällä hetkellä en osaa kuvitella mitä elämäni olisi ilman vertaistukea, ehkä 
olisin nurkassa häpeämässä heilumistani. Nyt uskallan lähteä ulos ja haluaisin 
itse ryhtyä jonkun ryhmäläisen kummiksi.” 216 ”Jos en olisi mennyt vertaistu-
keen, piileskelisin sisällä ja häpeäisin itseäni. Jatkan niin kauan kuin pääsen 
yksin taksiin…” 217 ”Vertaistuen taidot ovat johtaneet siihen, että Parkinson 
tauti ei enää hävetä minua nyt puoli vuotta ryhmään tulon jälkeen.” 218 
 
Susanna Hyväri esittää, että vertaistuen piirissä häpeästä irtautuminen tarkoit-
taa sitä, että vähitellen pääsee eroon itseä alistavasta ja leimaavasta roolista. 
(Hyväri 2005, s. 223)   
 
ALS:ia sairastavien apuvälineiden tarpeessa ei sosiaali- ja terveystoimen usein-
kaan ymmärretä sitä, että sairaus etenee nopeasti, ja se apuväline, minkä on 
saanut tänään, ei välttämättä enää riitä seuraavalla viikolla vaan tarvitaan uu-
sia.  
 
”Kun tietoa on tullut vertaistuesta, sujuu myös palvelujen saanti paremmin. 
Aluksi oli vaikeaa julkisten palvelujen suhteen, kun ei ollut tietoa. Nyt yhteistyö 
on ollut mutkatonta paitsi apuvälineet.”  219 
 
”Elämäni on nyt turvallisempaa ja toimintakykyni on parantunut erityisesti 
psyykkisellä ja sosiaalisella tasolla ryhmään liittymisen jälkeen riski masentua 
olisi suuremmat, jos en olisi ryhmässä. Otan aktiivisemman roolin.” 220  
 
Tukiryhmiin kuuluvat kertoivat, etteivät osaisi pitää puoliaan, jos eivät olisi 
tulleet vertaistukeen. ”En osaisi pitää puoliani, jos en olisi tullut ryhmään. 
Ryhmään tulon jälkeen olen oppinut paremmin pitämään puoliani mm. vam-
maispalvelun ja apuvälineiden suhteen. Ryhmä on auttanut minua sopeutu-













maan apuvälineiden ja avustajan käyttöön sekä itsenäiseen elämään vammai-
sena.” 221 
  
 Paitsi, että osallistuvat saivat ystäviä ja rohkeutta olla erilainen he kokivat 
myös saavansa tarvitsemaansa tietoa sairaudesta ja tukimuodoista sekä apuvä-
lineistä ja yleensä selviytymisestä. 
 
Kunto-ryhmittymä   
 
Kunto-ryhmittymässä moni koki tärkeänä elämäntapojen muuttamisen diag-
noosin jälkeen. Malli muutokseen tuli ryhmästä. Ryhmä aktivoi liikkumaan ja 
muuhunkin toimintaan.  Ryhmää pidettiin monen alueen tietopankkina, kuten 
kuntoilun, ruokailun ja sairautta koskevien tietojen.  Joillekin ryhmä merkitsi 
lisää tehtäviä, näin erityisesti ryhmänvastaavalle ja kaikille toiminnan jostakin 
alueesta vastaavalle ryhmäläiselle. 
 
”Jos en kuuluisi ryhmään, tietäisin sairaudesta vähemmän ja keskustelu sai-
raudesta olisi vaikeampaa. Olisin jäänyt paljosta tiedosta paitsi ja ilman liikun-
taryhmää.”  222  
 
”Olisi minulla vähemmän työtä ja vähemmän tietoa lääkkeistä, kuntoilusta, 
ruoasta ym. jos en olisi tullut ryhmään. Toivon voivani vähentää työtä ja lisätä 
liikuntaa.”  223  
Vertaistukiryhmästä saa paitsi tietoa sairaudesta myös yhteyksiä toisiin sairas-
tuneisiin joiden kanssa voi ystävystyä sekä saada yhteyksiä muihin tahoihin. 
Näin ryhmä toimi ikään kuin välittäjänä muihin välittäjätahoihin.   
 
”En olisi saanut sitä verkostoa enkä sitä tietämystä, mikä minulla on, jos en 
olisi liittynyt vertaistukeen. Toivon, että lääkkeet kehittyvät ja että selkä kes-
tää.” 224   
 
”Tietoa olisi ollut vähemmän, jos en olisi ollut vertaistuessa. Olen ystävystynyt 
joidenkin kerholaisten kanssa. Elämä olisi yksinäisempää ilman ryhmää.” 225 
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”Jatkan ehdottomasti ryhmässä, jos saan. Ryhmä on hyvä ja tärkeä, kaikki ih-
miset mukavia.” 226  ”Polvet huonot, kauankohan voin olla liikuntaryhmässä.” 
227 ”Sellaisia tietolähteitä kuin vertaistuki ei ole muualla.  Samalla lailla ajatte-
levia ystäviä jotka välittää. Olen saanut tarkoituksen elää tyydyttävää elämää 
ja olen vapautuneempi. Minulla on Iloa, mikä auttaa selviytymiseen taudin 
kanssa.” 228  
 
Kaikille tukiryhmä ei ole ollut kovin merkittävä. Jotkut olivat olleet muissa 
ryhmissä ja heille olisi helppoa edelleen siirtyä uuteen ryhmään. Toiset empi-
vät uuden ryhmän hakemista jaksamisen takia. Yksi ei nähnyt ryhmän muutta-
van elämää lainkaan ja piti ryhmää yhtenä harrastuksena.  
 
”Jos en kuuluisi ryhmään, pitäisi hakea toinen sosiaalinen ryhmä ja tietoa pitäi-
si etsiä ja jaksaisiko sitä niin aktiivisesti etsiä. Jatkan tässä ryhmässä.” 229 ”Eläi-
sin silti ihan hyvin. Olen aina löytänyt harrastuksia, kun olen niitä halunnut. Ei 
mitään sanottavaa muutosta, jos en olisi ryhmässä.” 230 ” …ei merkitystä sillä 
kuuluisin aina sosiaaliseen ryhmään.”  231”..käymme matkoilla ja näyttelyissä, 
teatterissa kerhon toiminnan ulkopuolella.” 232  
 
Joillekin ryhmä on niin itsestäänselvyys, ettei edes tiedosta olevansa vertaistu-
kiryhmässä. Asiaan saattaa vaikuttaa myös se, että henkilö ei tiedostanut, että 
vertaistukiryhmällä tarkoitetaan sitä ryhmää mihin hän kuuluu.  
 
”En tule tulevaisuudessakaan liittymään mihinkään ryhmään. Todettiin usein, 
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Tieto -ryhmittymässä koettiin, että vertaistuki auttaa sopeutumaan sairauteen. 
Esitettiin myös, että vertaisryhmä tukee yksilön sosiaalisuuden lisääntymistä. 
Ryhmässä saa myös iloa ja siellä poistuu pelot, kuten Tunne-ryhmittymäsäkin.   
 
”Olen tullut sosiaalisemmaksi, puhun vaimon kanssa enemmän.” 234 
 Jotka hakeutuvat vertaistuen piiriin, ovat tyytyväisiä ja monet heidän pelkonsa 
helpottuvat. ”Ryhmän iloisuus ja valoisuus on kannustavaa.” 235  
 
Samoin kuin Tunne- ryhmittymässä myös Tieto-ryhmittymässä koettiin, että 
vertaistuella on merkitystä julkisten palvelujen käyttöön, erityisesti terveyden-
huollon palvelut tulivat esiin.  
  
”Jos en olisi tullut ryhmään, olisi ollut pohtimista ja ihmettelyä. Olisin ollut 
enemmän yhteydessä sairaanhoitajiin tai lääkäreihin.236  
 
Keliakiaa sairastavilla korostui tiedon tarve, koska moni mainitsi ensimmäisenä 
tiedon kun puhuttiin vertaistuesta. Tieto kaikista lähteistä oli merkittävää ja 
vertaistuki oli yksi tiedonlähde muiden joukossa.  
  
”Ei saisi vertaistukea eikä tapaisi muita sairastavia.” 237 ”Ehkä olisi vähän vai-
keampaa. Suurinta hyötyä olen saanut potilasjärjestön lehdistä, Keliakia, Ihon 
Aika ja potilaslehti.” 238 ”Tietoa on erittäin huonosti saatavilla.” ”Elämä olisi 
ehkä hieman yksinäisempää. Jos en olisi tullut ryhmään, minulla olisi tiedon-
puutetta keliakiasta ja ruoasta ja niistä vaaroista, mitä siitä seuraa, jos ei pysty 
syömään oikein.” 239 
  
Tieto -ryhmittymän sisällä, keliakiaa ja rintasyöpää sairastavien kesken, oli 
havaittavassa jonkin verran eroja tukitoiminnan kokemisessa. Vertaistuen 
merkitys korostui rintasyöpää sairastavilla, kun taas keliakiaa sairastavilla oli 
tärkeintä tiedonsaanti ryhmän kautta.  
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Tunne-ryhmittymässä tärkeitä asioita olivat: viihtyminen ryhmässä, toisten 
auttaminen, keskustelut, paljon toimintaa ja sairaudesta selviytyminen sekä 
oma avunsaanti. Kunto -ryhmittymässä ominaispiirteet: elämäntapojen muut-
taminen, liikunta ja oikea ruokavalio korostuvat muutoksessa. Tieto -
ryhmittymässä olivat tieto sairaudesta ja sairauden aiheuttamista elämäntavan 
muutoksista sekä taloudelliset tekijät ovat merkityksellisiä. Tieto- ryhmitty-
mässä annettiin tietoa selviämisestä, tiedon eteenpäin viemisestä ja vaikutta-





Vertaistuen piirissä elämä koettiin sosiaalisesti ja henkisesti rikkaana, on ystä-
viä eikä tarvitse olla yksin sairauden kanssa. Monet kertovat, että elämä olisi 
eristäytyneempää ja turhauttavaa paljon ikävämpää ja vailla uusia ystäviä, jos 
ei olisi vertaistuen piirissä. 
 
Ne henkilöt, jotka hakeutuvat vertaistuen piirin, ovat yleensä erittäin tyytyväi-
siä. Monien pelot helpottuvat, kun näkee, että toiset pystyvät elämään sairau-
den kanssa. He ovat myös tyytyväisiä, kun tapaavat toisia ja voivat verrata 
kokemuksiaan. ”Monesti ahdistunutta auttaa sekin, että toinen suhtautuu 
rauhallisesti ja positiivisesti tilanteeseen.” 240 Ryhmissä koetaan saatavan tie-
toa ja kokemuksia toisten tilanteesta; niissä keskustellaan paljon ja kuunnel-
laan toisia. 
 
Kunto-ryhmittymässä sydän ja osteoporoosia sairastavat tarvitsevat tietoa siitä 
miten elämäntapoja on tarkoituksenmukaista muuttaa sairauden takia. Tärkei-
tä asioita olivat; liikunta, ruokailu, tieto, uudet ystävät, taloudellisuus, vaikut-
taminen ja ilo. Sosiaalisuus oli ryhmään kuulumista motivoiva tekijä. Ryhmissä 
koettiin jäsenten keskinäinen luottamus normaaliksi tilanteeksi, kun se Tunne-











4.4.2 Sairastuneen tuen tarve ja vertaistuen tarjoamat resurssit 
 
 
Tunne-, Kunto- ja Tieto -ryhmittymissä ilmeni monenlaisia sairastumisen mu-
kanaan tuomia tuen tarpeita. Tukitoimintaan osallistuvien tukiprosessi tarjoaa 
keinoja vastata näihin tarpeisiin. Seuraavissa taulukoissa kuvataan vertaistuen 
tarpeita ja niihin ryhmissä tarjoutuvia resursseja jakamalla ne ETS -paradigman 
mukaisesti eettisiin, taloudellisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin ja resursseihin.  
 
Taulukoissa esitetyt tarpeet on tuotettu luvun 4.2 tarkasteluista ja vertaistuen 
niihin kokemusten vaihtamisesta muodostuneet resurssit puolestaan luvuissa 
4.3 - 4.5 kuvattujen tukiryhmiin kuuluvien haastattelu- ja kyselyvastauksista. 
Eettisiksi tarpeiksi ja resursseiksi on tässä luokiteltu hieman väljästi sekä puh-
taasti eettisiä että luonteeltaan psykologisia tarpeita ja resursseja. Kriteerinä 
on ollut ilmiö tai suhtautuminen, jolla on taloudellisen tai sosiaalisen, etenkin 
sosiaalipoliittisen aspektin sijaan ollut kokijalle enemmänkin moraalista merki-
tystä. 
 
Tunne ryhmittymän parantumattomia ja vammauttavia sairauksia, ALSia ja 
Parkinsonia sairastavien tilanne ja tarpeet ovat aivan erilaisia kuin Kunto -
ryhmittymän kuntoutuvien sydäntautia tai osteoporoosia sairastavien. Myös 
sairaudesta toipuvien Tieto- ryhmittymän keliakiaa ja rintasyöpää sairastavien 
tarpeet ovat erilaiset kuin kahden edellisen ryhmittymän. Kuitenkin kaikilla on 
tarve tulla kuulluksi ja ymmärretyksi.  
 
Taulukosta 13 ilmenee pelon, häpeän, yksinäisyyden ja arvottomuuden tuntei-
den esiin nouseminen etenkin sairastumisen alussa. Kun diagnoosi on saatu, 
koetaan henkisen tuen tarvetta ja toivotaan muiden ihmisten läsnäoloa ja sitä, 
että henkilöä sairastuneenakin kohdellaan ihmisarvoisesti: että häntä pidetään 









TAULUKKO  13. Sairastumiseen liittyvät eettiset tuen tarpeet  
                          vertaistukiryhmittäin 
Sairastuneen tuen tarve Tunne Kunto Tieto 
tarve tulla kuulluksi, ymmärretyksi ja voida keskustella x x x 
seuran tarve  x  
henkisen tuen tarve x   
kunnioittavan kohtelun tarve x   
tarve voittaa sairauteen liittyvät pelot x   
turvallisuuden tarve x   
häpeän voittamisen tarve x   
tarve kyetä elämänmuutoksiin x   
ystävien ja tuttavien tarve  x  
tarve saada apua x x  
 
TAULUKKO 14. Vertaistuen tuottamat eettiset resurssit 
Vertaistukiryhmän tarjoama resurssi Tunne Kunto Tieto 
tarjoutuu mahdollisuus tulla kuulluksi ja keskustella x x x 
mahdollisuus kertoa omista kokemuksista muille x x x 
turvallisuuden tunne lisääntyy x   
rohkeus olla erilainen lisääntyy x   
uskallus lisääntyy x   
yksinäisyys vähenee x x  
sairauteen liittyvä häpeän tunne poistuu   x   
tunteiden purkaminen mahdollistuu x  x 
voidaan auttaa ja ottaa vastuuta toisista x   
ryhmä parantaa viihtyvyyttä  x  
ryhmän toimintaan osallistuminen luo iloa ja  
positiivisia mielikuvia 
x x  
ryhmä auttaa sairaudesta selviytymisessä x   
ryhmässä nauretaan  x x 
ryhmässä tulee hyvä mieli  x  
ryhmässä saa henkisesti ja sosiaalisesti paljon x  x 
ryhmään osallistuminen ehkäisee masennusta x  x 
ryhmä kasvattaa yhteishenkeä sairastuneiden ja  
myös sairastuneiden ja heidän omaistensa kesken 




Vertaistuki vastaa monipuolisesti sairastuneen eettisiin tarpeisiin. Kaikissa 
ryhmittymissä oli keskustelujen, kuuntelijan ja ymmärtäjän tarve. Vastaavasti 
myös ryhmittymistä saatiin kuuntelu- ja keskusteluapua ja ryhmissä voitiin 
kertoa osallistujan oma tarina.  
 
Ryhmien kesken on eroja siten, että Tunne-ryhmittymässä ALS:ia ja Parkinso-
nin tautia sairastavat tarvitsevat monipuolisempaa tukea kuin muissa ja tuki-
toiminta tarjoaa näihinkin tarpeisiin vastauksia. ALS:ia ja Parkinsonia sairasta-
vien ryhmissä koetaan toiminta ja toisten auttaminen sekä oma selviytyminen 
erityisen tärkeiksi.   
 
Kunto -ryhmittymässä seura, yksinäisyyden estäminen, sekä ilo ja viihtyminen 
ovat tärkeitä. Tieto -ryhmittymässä puretaan tunteita, ilo ja keskustelu ovat 
oleellisia. Vertaistuki pystyy vastaamaan kaikkiin niihin tarpeisiin, mitä sairas-
tuneet olivat esittäneet. Muutoskyvyn tarpeeseen vertaistuki vastaa erään 
osallistujan sanoin tuottamalla ”rohkeutta olla erilainen”. 
 
Vertaistuki voi vaikuttaa ja vastata sairastuneen moniin sairauden myötä tullei-
siin sosiaalipoliittisiin tarpeisiin. Sosiaalipoliittisiksi tarpeiksi luokitellaan tässä 
sellaiset, joilla on merkitystä sosiaali- ja terveydenhuollon sairastuneelle tarjo-
amien palvelujen kannalta.  
 
TAULUKKO 15. Sairastamiseen liittyvät sosiaalipoliittiset ja  
     kuntoutuksen tarpeet 
Sairastuneen tuen tarve Tunne Kunto Tieto 
tarve saada tietoa sairaudesta x x x 
tarve löytää mielekästä uutta  
tekemistä 
 x  
tarve saada tietoa palveluista x x x 
tarve saada palveluja ja tukia x   
tarve löytää sopivia  
apuvälineitä 
x   
tarve yhteiseen kieleen x   






TAULUKKO 16. Vertaistuen tuottamat sosiaalipoliittiset ja  
        kuntouttavat resurssit 
Vertaistukiryhmän tarjoama resurssi Tunne Kunto Tieto 
tuottaa tietoa sairaudesta ja hoitomuodoista x x x 
tarjoaa mahdollisuuden pelata pelejä ja  
kilpailla leikkimielisesti pelataan 
x   
tarjoaa mahdollisuuden jumpata ja harrastaa muuta liikuntaa  x  
tarjoaa mahdollisuuden keskustella sopivasta ruokavaliosta ja  
lääkkeistä  
x x x 
tarjoaa mahdollisuuden matkailla  x x 
lisää valmiuksia hankkia palveluja x   
lisää kykyä käyttää apuvälineitä x   
lisää kykyä käyttää apuvälineitä x   
opettaa sopeutumaan itsenäiseen elämään vammaisena   x 
tarjoaa mahdollisuuden harrastaa kirjoittamista, maalausta,  
valokuvausta ja askarrella 
x x  
opettaa yhteiskuntaan vaikuttamista   x 
 
 
Kaikissa ryhmittymissä tarvittiin tietoa sairaudesta ja hoitomuodoista, ja sitä 
vertaistapaamisissa myös saatiin. Sopivasta ruoasta myös puhuttiin kaikissa 
ryhmittymissä. Tunne -ryhmittymässä oli runsaasti toiminnallisia tarpeita ja 
siellä koettiin myös saatavan vertaistuesta apua jossakin muodossa moniin 
tarpeisiin.  
 
Vertaistukitoiminta tarjoaa kokemustietoa myös sosiaali- ja terveyspalvelujen 
käytössä. Kunto- ryhmittymässä olivat sairaus- ja palvelutiedon lisäksi ruoka, 
lääkkeet, ja liikunta ja voimistelu toteutuneet vertaistukitoiminnoissa. Tieto -
ryhmittymän tarpeet keskittyivät ruoasta ja sairaudesta tiedottamiseen sekä 
ulospäin vaikuttamiseen. 
 
TAULUKKO  17. Sairastumiseen liittyvät taloudelliset tarpeet 
Sairastuneen tuen tarve Tunne Kunto Tieto 
tarve hallita KELA:n palvelukieltä x   
tarve pystyä lukemaan KELA:n asiakirjojen pientä tekstiä x   
tarve saada asianmukaista hoitoa ja tulla kuulluksi x x x 




Kansaneläkelaitoksen merkitys korostuu tuen taloudellisella ulottuvuudella. 
Sairastuneiden kokemukset ilmaisevat myös, ettei keskeinen taloudellisen 
tuen tarjoaja aina ota huomioon asiakaskuntansa moninaisia toimintakyvyn 
rajoitteita; asiakirjat ovat kieleltään vaikealukuisia, tekstit on kirjoitettu liian 
pienellä ja hakukaavakkeet ovat vaikeita täyttää.  
 
Tällaisten asioiden korjaamisella voi olettaa olevan laajempaakin merkitystä 
KELA:n asiakassuhteeseen. Tässä tutkimukseni liittyy siihen perinteeseen, jossa 
tuodaan esiin sosiaaliturvan ongelmia (tuet eivät tavoita oikeita kohderyhmi-
ään), jotka saattavat johtua byrokratiasta ja mahdollisesti myös osaltaan palve-
lujärjestelmän kielteisestä virkavaltaisuudesta. 
 
TAULUKKO  18.  Vertaistuen tuottamat taloudelliset resurssit 
Vertaisryhmän tarjoama resurssi Tunne Kunto Tieto 
tarjoaa mahdollisuuden edullisiin matkoihin  x  
tarjoaa edullista kuntoutusta  x  
tarjoaa apua palvelujen hankkimiseen x   
 
Kuten edellä käy ilmi, vertaistuki vastaa monin tavoin sairastuneiden sairauden 
myötä heränneisiin tarpeisiin. Kaikissa ryhmittymissä osallistujat tarvitsevat 
kohdennettua, hyvin suunniteltua hoitoa ja he haluavat tulla kuulluiksi.  
 
Tunne-ryhmittymässä tarpeet toteutuivat vertaistukitoiminnoissa vain osittain, 
apua saatiin vain hakemusten teossa. Kunto-ryhmittymässä korostui taloudelli-
suus. 
 
Keräämäni aineiston perusteella vertaistukiryhmien toiminta pyrkii vastaa-
maan monipuolisesti sairastuneiden erilaisiin tuen tarpeisiin, jotka tässä yh-
teydessä kategorisoitiin eettisiin, sosiaalipoliittisiin, kuntoutuksen sekä talou-
dellisiin tarpeisiin.  
 
Edellä mainituissa pyrkimyksissä onnistutaan tukitoiminnassa vaihtelevasti: 
Sosiaalipoliittisiin tarpeisiin vertaistuki vastaa kohtuullisen hyvin, mutta talou-
dellisiin tarpeisiin varsin huonosti.  
 
Vertaistukiryhmittymien väliset erot johtuvat osittain sairauden aiheuttamasta 
toimintakyvyn heikkenemisestä ja heikkenemisen konkreettisesta tavasta. 
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Lisäksi vaikutusta on myös aineistojen keruun ajankohdalla; sillä millainen tar-
vetilanne kyselyiden, haastatteluiden ja kertomusten mukaan ryhmissä havait-
tiin. 
 
Seuraavassa havainnollistetaan sitä, millaisia asioita (teemoja) vertaistukiryh-
missä käsitellään. Alalukuun on poimittu havaintoja kolmesta Etsivät -
ryhmittymän eri vertaistukiryhmästä ja yhdeltä ulkomaan matkalta.241 Vaikka 
kyseessä ovatkin irralliset teemat, välittyy niistä vertaisryhmien toiminta erilai-




Läheinen kertoi vaimonsa saaneen kuntoutuspäätöksen Kankaanpään kuntou-
tumiskeskukseen, mutta aviomies empi vaimon päästämistä sinne.  Vaimon 
lihakset olivat heikot ja aviomies arveli, etteivät he siellä osaa hoitaa tarpeeksi 
varoen.   Aviomies oli jättänyt työnsä vaimonsa tilanteen takia ja toimi omais-
hoitajana.  Vaimo oli muutenkin herkkä ja hauras ja aviomies arvioi, että aivan 
pieni muutos voi olla kohtalokas. Vaimo ei voinut tulla nyt ryhmäänkään kun 
sai kuulla, että siellä on ulkopuolinen ihminen, joka kyselee ja katselee. Hän 
jaksoi muutenkin istua vain noin tunnin yhtäjaksoisesti.     
 
Ryhmässä selvitettiin, sitä millaista kuntoutus on ollut yleensä Kankaanpään 
kuntoutumiskeskuksessa. Pohdittiin sitä kuinka paljon siellä autetaan ja kuinka 
siellä toimitaan. Useat olivat olleet siellä, mutta viimekädessä läheinen ja sai-
rastunut itse tiesivät todellisen tilanteen ja tekivät päätöksen.  
 
ALSiin sairastuneen lihakset heikkenevät ja jos tällaista henkilöä nostetaan 
väärin voi jäsenet irrota. Yksi ryhmässä oleva läheinen kertoi, että ei pitäisi 
nostaa takaapäin, koska silloin paino tulee käsiin, vaan parempi tapa on tarttua 
kiinni edestäpäin ja nostaa syliotteella. 
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 Palveluasumisoikeuden  hakeminen 
 
Eräälle sairastuneelle oli henkilökohtaisen avustajan tai palveluasumisen hank-
kiminen tullut ajankohtaiseksi omaishoitajana toimineen vaimon lähtiessä ta-
kaisin työhön vuorotteluvapaalta. Ryhmänvetäjä, joka oli Lihastautiliiton 
aluesihteeri, kertoi oikeudet henkilökohtaisen avustajaan ja palveluasumiseen 
sekä hakumenettelyn. Sitä täydensi yksi läheinen, jonka mies sairasti myös 
ALSia. Sairastuneella miehellä oli palveluasumispäätös ja hän sai palvelut ko-
tiin. Läheinen kertoi kuinka he hankkivat henkilökohtaisen avustajan ja miten 
he toimivat saatuaan palveluasumispäätöksen. 
 
He olivat varautuneet asioiden toimimiseen myös kotihoidon henkilöiden 
kanssa. Perhe oli laatinut tarkat ohjeet kaikista mahdollisista tapahtumista, 
tehnyt toimintasuunnitelmat ja vielä varasuunnitelmat, jos joku toiminto ei 
onnistuisi.  
 
Kaikki osapuolet: perhe ja ammattiauttajat muodostivat ohjeista sopimuksen 
allekirjoittamalla sen. Sopimuksen mukaan myös toimittiin. Läheinen luki so-
pimuksen ryhmässä, kertoi tarkemmin yksityiskohdista ja lupasi lähettää sen 
henkilökohtaista avustajaa hakevalle perheelle. Sopimus oli tarkka ja siinä oli 
otettu huomioon myös mahdollinen perheenjäsenten sairastuminen ja väsy-




Pyörätuoleista keskusteltiin ja katseltiin pyörätuolilla tulleiden tuoleja ja poh-
dittiin mitkä seikat tekisivät elämisen helpommaksi. Erityisesti puhuttiin niska-
tuesta ja sen liikkumisesta. Mikään ei tutunut toimivan riittävän hyvin.  Useim-
pien niskatuki liikkui vain ylös ja alas, ei sivulle eikä tukenut riittävästi haurasta 
kaulaa. Käsituet oli varustettu sähköisillä ohjauksilla ja ne toimivat vain hi-
paisulla. Jalkatelineet olivat tukevat ja käsikäyttöiset. Yksi sairastunut ei halun-
nut pitää jalkoja telineellä ja se oli läheisen huolen aihe. Hän pelkäsi, että jalat 
saattaisivat vahingoittua esim. kuljetuksessa vääntyä tuolin alla lattialla, ajo-
luiskalla tai nostotelineellä.  
 
Toiset ryhmäläiset ymmärsivät läheisen huolen ja tapaturman vaaran. Kun 
asiaa tarkemmin pohdittiin, kysyttiin häneltä itseltään suoraan, miksi hän ei 
halua pitää jalkoja telineellä. Tauti oli vienyt hänen äänen, mutta luimme huu-
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lilta tai ainakin ymmärsimme sen, että hän on kokonaan sähköisen tuolin ar-
moilla ja haluaa saada tuntumaa muuhunkin kuin tähän laitteeseen. Siksi hä-
nen jalkansa roikkuvat maassa. Mitään päätöstä ei asiasta tehty. Kukaan ryh-
mästä ei sanonut mitään. Jotkut vaan nyökyttelivät ymmärrykseksi. Vaimon 
huoli jatkui. 
 
Maskivaurion hoitaminen    
 
Yhden sairastuneen kasvot olivat tulehtuneet nenän ympäriltä. Maski oli rikko-
nut ihon. Sairastunut joutui ottamaan öisin happea, jota ryhmässä nimitetään 
”lisähapetukseksi”. Lisähapetuksen maski, joka on suodatin mitä kautta happi 
tulee suuhun ja nenään, oli rikkonut ihon. Iho ei parantunut, vaikka henkilö oli 
näyttänyt sitä hoitajalle ja lääkärille ja saanut lääkettä.  Kaikkia mahdollisia 
voiteita oli kokeiltu eikä mikään tuntunut auttavan.  
 
Ryhmä kuunteli ongelman ja lopuksi yksi nainen, vertainen ehdotti. ”Osta ap-
teekista jos sitä lampaan villaa ja laita se yöksi kipeään kohtaan. Kyllä se siitä 




Vertaistukitapaamisessa omaishoitajana toimiva vaimo oli aivan nääntynyt 
liikuntakyvyttömän täysin autettavan miehensä kanssa. Vaimo oli yrittänyt 
saada tilapäisapua, mutta ei saanut sitä mistään. Hän sanoi, että kun yrittää 
mahdollisimman pitkään ilman apua ei uskota että todella tarvitseekaan apua.  
Sosiaalityöntekijä oli sanonut hänelle, että on muitakin avuntarvitsijoita kuin te 
ja että kuinkas te olette tähän asti pärjänneet. Omaishoitaja koki, että kaikki 
voimat pitäisi pystyä käyttämään avun hakemiseen.  Tapahtumassa oli mukana 
ALSia sairastaneen leski, joka kertoi ymmärtävänsä tilanteen ja tarjoutui aut-
tamaan ensin pariksi päiväksi.   
            
Mallina toiminen tekorinnan valmistamisessa  
 
Rintasyöpää sairastava nainen kertoi olevansa mallina toisille sairastuneille. 
Hän oli pohtinut rinnanpoistoleikkauksen jälkeen tekorintojen rakentamisen 
mahdollisuutta. Hän olisi halunnut kuulla, minkälainen tapahtuma on kyseessä. 
Hän olisi halunnut myös nähdä miltä sellainen omasta kudoksesta muodostet-
tu rinta näyttäisi. Hänelle ei kuitenkaan järjestynyt tällaista mahdollisuutta.  
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Asia vaivasi häntä niin paljon, että päätettyään hankkia uudet rinnat hän ryhtyi 
tukihenkilöksi toisille. Hän kertoo kaikki vaiheet, leikkaukset, nännien laiton ja 
niiden tatuoinnin ja näyttää lopputulosta. Hän antoi puhelinnumeronsa välitet-
täväksi tarvitsijoille, koska hän ei itse saanut apua. Hän kertoi olevansa toi-
menpiteiden mallina tarvitsijoille.  
 
Ryhmissä kuunneltiin kaikkia osallistujia, syvennyttiin heidän vaikeuksiinsa ja 
moniin osallistujien vaikeuksiin saatiin apua; myös sellaisiin, mihin mistään 
muualta ei ollut apua löytynyt. 
 
 
4.5 VERTAISTUKI MUIDEN TUKIEN JA PALVELUJEN JOUKOSSA  
 
 
Tässä luvussa tarkastellaan vertaistuen suhdetta sosiaaliseen tukeen ja sosiaa-
lisiin verkostoihin ja arvioidaan julkisen tuen mahdollisuutta vertaistuen toimi-
jana. Lisäksi tarkastellaan sitä, missä määrin vertaistukeen osallistuvat kokevat 
tuen korvaamattomana ja missä määrin he ovat valmiita vaihtamaan sen esi-
merkiksi julkisiin palveluihin. 
 
Tarkasteluissa erotetaan käsitteellisesti toisistaan sosiaalinen tuki sairastunei-
den erityyppisen tuen tarpeen ja saamisen kattokäsitteenä ja vertaistuki sosi-
aalisen tuen yhtenä muotona ja käsitteellisessä mielessä sen alakäsitteenä. 
Seuraavan, näiden edellä mainittujen käsitteiden analyysi, pohjustaa sen jäl-
keen tulevaa empiiristä tarkastelua. 
 
4.5.1 Vertaistuki sosiaalisena tukena   
 
Sosiaalista tukea on määritelty monin eri tavoin (ks. esim. Somerkivi, 2000, 
58 - 60) Tässä tutkimuksessa sillä tarkoitetaan tukitoimia, jotka auttavat sairas-
tunutta selviytymään. Vertaistuki määritellään yleensä sosiaalisen tuen alakä-
sitteeksi.  
 
Sosiaalinen tuki kuuluu hyvinvointikäsitteiden käsiteperheeseen. Sillä kuvataan 
yleensä tavalla tai toisella pyrkimyksiä turvata yksilön hyvinvointia. Esimerkiksi 
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Kinnunen (1999, 103) määrittelee sosiaalisen tuen toiminnallisesti. Sosiaalises-
sa tuessa ”ihminen itse, hänen lähiyhteisönsä, yksityiset tai julkiset toimijat 
pyrkivät turvaamaan yksilön hyvinvoinnin.” Hän näkee, että sosiaalinen tuki voi 
olla luonteeltaan aineellista, tiedollista, taidollista, henkistä tai emotionaalista 
(vrt. esim. Kumpusalo242). Määritelmä on laaja ja tässä on otettu huomioon 
myös taidollinen ja henkinen tuki, joita ei mainita monissa muissa sosiaalisen 
tuen luokitteluissa.  
 
Sosiaalista tukea ei voida saada kaikilta, jotka kuuluvat henkilön sosiaalisten 
suhteiden ja vuorovaikutuksen verkostoon. Sosiaalisen tuen lähteet voidaan 
Kumpusalon (1988) mukaan jakaa esimerkiksi seuraavasti: 1) primääritason 
tuki, jota antavat, perhe ja läheiset tunnesiteet ja 2) sekundaaritason tuki, jota 
antavat ystävät, sukulaiset ja naapurit sekä 3) tertiääritason tuki, jota antavat 
tuttavat ja viranomaiset.  
 
Sosiaalinen tuki ja sosiaalinen kontrolli ovat lähinnä toistensa vastakäsitteitä, 
mutta ne voidaan jossain mielessä tulkita rinnakkaisiksikin, sillä lähiyhteisössä 
esiintyy molempia sosiaalisuuden muotoja, jotka usein sulautuvat toisiinsa 
käytännön toimintayhteyksissä (Sipilä 1997), Tällainen on esimerkiksi maaseu-
dulla naapuriapu. Toisaalta halutaan tietää, mitä naapurissa tapahtuu, mutta 
toisaalta halutaan myös auttaa, kun apua tarvitaan.  Vertaistuki muistuttaa 
osittain edellä mainitun kaltaista naapuriapua.  
 
Sosiaalinen tuki voi Lauri Rauhalan mukaan olla luonteeltaan fyysistä, psyykkis-
tä, sosiaalista tai taloudellista.  Sosiaalinen tuki merkitsee kaikkea keskinäistä 
apua, jota ihmiset voivat toisilleen tarjota ja se edellyttää ihmisten välistä soli-
daarisuutta, joka ei ole arvioitavissa rahassa. Vertaistuki on tässä mielessä yksi 
sosiaalisen tuen muoto. 
   
Sosiaalinen tuki käsittää tässä tutkimuksessa ainoastaan tukea antavat toimi-
jat, kuten läheiset, oman avun ja vertaistuen. Seikkula (1994, 22) määrittelee 
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vertaistuen yhdeksi sosiaalisen tuen muodoksi ja sosiaalisen tuen verkoston 
funktionaaliseksi ominaisuudeksi. Ollikainen (2004) puolestaan näkee vertais-
tuen sosiaalisen tuen sosiaalisen puolen ilmentymänä. Oma- apu olisi itse sel-
viytymistä, mutta hän näkee, että vertaistukeen tukeudutaan vasta sitten kun 
ei selviydytä enää yksin. Sekä läheisten että vertaisten tuen hän näkee taval-
laan ylimääräisenä voimavarana, johon ihminen turvautuu, kun ei muuten 
selviydy 
 
Tämän tutkimuksen aineistossa sosiaalista tukea koki sairastuttuaan saavansa 
noin viidennes (21 %) ALSia ja Parkinsonia sairastavista. Yleensä sairastumisen 
jälkeen hakeudutaan lääkäriin, mutta sen jälkeen auttajia ja tuen antajia ovat 
läheiset. Edellä mainitusta ryhmästä 21 % piti tärkeimpänä läheisiltä saamaan-
sa tukea ja vasta sen jälkeen ammattiauttajien tukea.  
 
Sairastuneiden läheisistä sosiaalisen tuen antajia ovat olleet yleensä sairastu-
neen puoliso, lapset, ystävät ja naapurit. ”Kotona auttoi mies ja Koskelan sai-
raalassa lääkäri.”  243  ”Vaimon läheisyys, ystävät ja naapurit auttoivat ja ter-
veyskeskuksessa auttoi lääkäri.” 244  
 
Osteoporoosi- ja sydän- ryhmiin kuuluvista lähes kaikki kokivat saaneensa apua 
sairastuttuaan ammattiauttajalta.  Myös keliakiaa ja rintasyöpää sairastavista 




4.5.2 Sosiaalinen tuki sairastuneiden verkostossa 
 
Edellisen luvun tarkasteluun viitaten, sosiaalisen tuen yhteydessä mainituilla 
verkostokäsitteillä tarkoitetaan ihmisten välistä vuorovaikututusta toisten ih-
misten, myös instituutioissa toimivien kanssa. Verkostot voidaankin jakaa hen-
kilön sosiaaliseen verkostoon ja viranomaisverkostoon. Sosiaalinen verkosto 
tarkoittaa tässä yhteydessä henkilön omaehtoista vuorovaikutusta ja sen kon-
takteja, joka sosiaalisena rakenteena sisältää perheen, suvun, työn ja muut 
päivittäiset suhteet sekä muut ihmissuhteet, naapurit ja ammattiauttajat. 
(Seikkula 1996, 21; ks. myös Nylund 2004)  
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Tukea tarvitsevan ja sitä hakevan sairauden laadulla ja vaiheella on myös mer-
kitystä sosiaalisen tukiverkoston tiheyteen. Sairaudesta johtuen esimerkiksi 
pitkälle edennyttä ALSia tai Parkinsonia sairastava henkilö kuuluu useimmiten 
laajempaan verkostoon (myös monialaisempaan) kuin esimerkiksi keliakiaa tai 
rintasyöpää sairastavat. Edellä mainituissa sairausluokissa sosiaalisen tuen 
verkostot ovat tiheämpiä (toimivat aktiivisesti).  
 
Sosiaalista verkostoa tarkastellaan tässä tutkimuksessa tukea saavan näkökul-
masta. Heidän kannaltaan arvioiden tukiverkostot toimivat usein siten, että 
tukea saadaan joiltakin, mutta ei kaikilta verkostoon kuuluvilta. Sen vuoksi on 
perusteltua kuvata erikseen yksilön sosiaalinen verkosto yleensä ja edellä ku-
vattu sosiaalisen tuen verkosto, joka tarkoittaa kaikkia sellaista vuorovaikutus-
ta, mistä sairastunut kokee saavansa tukea.  
   
 
Viranomaisverkostojen tukitoiminta poikkeaa yksityisistä verkostoista monin 
tavoin. Yksityisistä tukiverkostoista poiketen, viranomaisverkostot tekevät 
työtä paitsi asiakkaidensa kanssa suoraan myös asiakaan kanssa asioivan toi-
sen viranomaisen kanssa ja yhdessä asiakkaan ja toisten viranomaisten kanssa 
(Karjalainen 1996, 78, 179). Kyseessä voi tällöin olla toisen viranomaisen sijasta 
esimerkiksi tukihenkilö eli tilanne, jossa vertainen toimii sairastuneen edusta-
jana (advokaattina) tai muuna tukena.  
 
Asiakkaan oman tukiverkoston kautta voidaan kuvata henkilön ja perheen so-
siaalisten suhteiden kokonaisuutta. Tässä tutkimuksessa sairastuneen tukiver-
kostoa tarkasteltaessa, käsitellään ennen muuta hänen ja hänen puolisonsa 
vuorovaikutusta sairaustilanteen käsittelyssä. Jonkin verran tarkastellaan tä-
män lisäksi, kysely- ja haastatteluaineiston avulla myös muiden perheenjäsen-
ten, sukulaisten, ystävien ja naapureiden ja sairastuneen muodostamia verkos-
toja.  Tässäkin yhteydessä sosiaalinen verkosto käsitteenä viittaa sairastuneen 
kaikkiin sosiaalisiin kontakteihin. Käytännössä toiminta (tuki) näissä verkostois-
sa muodostuu esimerkiksi tuenhakumatkoista ja muista asioinneista. ( ks. esim. 
Seikkula 1996, 16)  
 
Sosiaalisen verkoston muodostumiseen riittää, että kohde on yhteinen vaikka 
muuten ei auttajien välillä olisikaan vuorovaikutusta tai yhteistyötä. Asioinneil-
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laan asiakkaat liittävät yhteen toimipisteitä asiansa käsittelyssä (Karjalainen 
1996, 31, 178 – 179). Ammattiauttajat voivat neuvotella asiakkaan asioissa 
toisten eri ammattilaisten kesken, esimerkiksi kun asiakkaalle tehdään palvelu-
asumispäätös ja todetaan, ettei hän ole laitoshoidon tarpeessa.  
 
Edellä mainitussa tilanteessa sairastuneen tarvitsemat palvelut tarjotaan hä-
nen kotiinsa jonne ehkä joudutaan tekemään muutostöitä. Silloin tarvitaan eri 
alojen asiantuntijoita, kuten fysioterapeutti, sosiaalityöntekijä, sairaanhoitaja, 
rakennusmestari ja mahdollisesti lääkäri. Kun sairastuneen asiaa hoidetaan, 
muodostuu verkko vaikka toimijat eivät olisikaan samaan aikaan läsnä, eikä 
tukija ja tuettava kohtaisi.  
 
Pirjo Somerkivi (2000,18, 58) käyttää sosiaalisista verkostoista nimitystä ydin-
verkosto. Hänen mukaansa sosiaalinen verkosto rakentuu aina uudestaan ja 
uudestaan aidoissa vuorovaikutustilanteissa.  Tässä tutkimuksessa verkostojen 
rakentumista tapahtuu esimerkiksi vertaistapaamisissa. Nämä tapaamiset vai-
kuttavat sekä sairastuneen sosiaalisen verkoston kokoon että hänen tukiver-
kostonsa kokoon, mutta eri tavoin, sillä kaikilta sosiaaliseen verkostoon kuulu-
vilta ei välttämättä saada aina tukea ja tapaamisiin tulee usein uusia osanotta-
jia.  
 
Sosiaalisia verkostoja voidaan tarkastella mm. tiheyden ja koon mukaan. Ver-
koston tiheydellä tarkoitan tutkimuksessani niihin osallistuvien henkilöiden 
keskinäsiä suhteita ja sitä kuinka moni verkostossa toimiva tuntee toisensa. 
 
4.5.3 Vertaistuen suhde julkisiin ja kolmannen sektorin palveluihin 
 
 
Kun vertaistukea tarkastellaan verkostossa toteutuvana tukena ja palveluna on  
kysymys sosiaalisesta tuesta. Julkinen sosiaaliturva yhtenä tällaisen tuen muo-
tona jaetaan yleensä taloudelliseen tukeen ja palveluihin. Taloudelliset tuet 
ovat sosiaaliavustuksia ja sosiaalivakuutukseen perustuvia tulonsiirtoja, jotka 
ovat suurelta osin nykyisin Suomessa ansiosidonnaisia.  
 
Avustusten periaate on se, että ne ovat yhtä suuria kaikille samaan saajaryh-
mään kuuluvalle. Ne ovat yleensä taloudellisia ja rahamuotoisia tukia. Sairas-
tuneen vertaistuessa ei kuitenkaan aina ole kysymys rahasta, vaikka toimin-
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taan tarvitaan rahaa. Vertaistuen suuruutta ei myöskään voida tarkasti määri-
tellä rahassa, toisin kuin tulonsiirtojen; kysymys on keskinäisestä tuesta, myös 
omasta tuen antamisesta ja antamisen taidosta.  Vertaistuen sosiaaliset suh-
teet ovat voittopuolisesti symmetrisiä, toisin kuin julkinen tuki. 
 
Muihin tukiin verrattuna vertaistuki on erilaista siinä, että se on vertaistuki-
ryhmässä keskinäistä tukea. Vertaistuki syntyy keskinäisessä vuorovaikutukses-
sa toisten samaa kokevien kanssa. Vertaistukea muodostuu sinne, minne muut 
tuet eivät ulotu ja tekee myös sitä, mitä muut eivät pysty tarjoamaan. Tuki-
henkilön tuki on yksilöllistä tukea sen saajalle, mutta tukihenkilölle se on va-
paaehtoistyötä, joka voi olla joskus vastavuoroista. Palvelut jakaantuvat sosiaa-
li- ja terveyspalveluihin ja ne on tarkoitettu tietyn palvelun tarvitsijalle. Palve-
lut jaetaan joskus peruspalveluihin, erityispalveluihin ja lisäpalveluihin. Vastaa-
vasti voidaan jakaa myös tulonsiirrot.  
 
Tähän tutkimukseen osallistuneissa sairastuneiden ryhmittymissä on erilaisia 
julkisten tulonsiirtojen ja palvelujen tarpeita.  Pitkälle edenneen Alsia tai Par-
kinsonia sairastavan tarpeet ovat erilaiset kuin keliakiaa tai osteoporoosia sai-
rastavan tarpeet.  Vaihtelua on myös vertaistukiryhmittymien sisällä riippuen 
sairastuneen tilanteesta.  
 
Vertaistuki nähtiin tutkimukseen osallistuneiden sairastuneiden keskuudessa 
yleensä tukena tai apuna. Vertaistuki ei kuitenkaan ole taloudellisesti mitatta-
vaa tukea, mutta siitä käytetään silti tuki-nimitystä. Vertaistuki koetaan aina 
osaksi sosiaalista tukea ja sitä pidettiin lisätukena kaikissa vertaistukitoimin-
noissa ja kaikissa ryhmittymissä. Kukaan ei pitänyt vertaistukea palveluna, 
mutta kaksi osallistujaa määritteli sen avuksi.  Seuraavassa tarkastellaan lä-
hemmin vertaistuen määrittelyä ja suhdetta palveluihin ja tulonsiirtoihin sai-
rastuneiden eri ryhmittymissä. 
 
Tunne -ryhmittymä  
 
Tunneryhmittymässä vertaistuki koettiin hyvin merkityksellisenä tukena selviy-
tymisen kannalta. Suurin osa osallistujista kuvaili vertaistukea tärkeäksi ja he 
pitivät sitä joko erityis- tai perustukena.  Lisätueksi vertaistuen mainitsi vain 
muutama. Vertaistuen nähtiin olevan myös henkistä tukea ja rinnastettavissa 




”Usein on varmasti jopa parempi kuin esim. psykologilla käynti, kun psykologi 
ei tiedä sairaudesta mitään.” 245, esim. ”Vertaistuki on minulle sosiaalinen ja 
psykologinen lisätuki ja vertaistuessa on henkisen puolen merkitys suuri, yhteis-
ten asioiden huomioimista ja ymmärtämistä.” 246   
 
Useat kokivat saaneensa vertaistuen kautta tietoa palveluista ja tuesta.  Heille 
se oli muodostanut osan palveluketjua.  
 
”Se on sellainen erityistuki, jota saa oli tilanne mikä tahansa.” 247 ”Vertaistuen 
merkitys on, lähes puolet kokonaisuudesta, se on erityistuki.” 248 ”Kyllä se on 
erityistuki, auttaa selviytymään myös kaikista hakemuksista.” 249  ”Minusta se 
on erityistuki ja sieltä saa henkilökohtaista ohjausta.” 250 ”Se on minulle 1/3 
tuesta, uskaltaa lähteä pois kotoa.” 251 ”Vertaistuki on perustuki.” 252; ”…se on 
erittäin tärkeä lisätuki ; …se on ehkä tärkein, lisätietoa sairaudesta useaan 
ongelmaan antava tuki.” 253; erityistuki; perustuki 254. 
 
Kunto-ryhmittymä 
   
Kunto-ryhmittymässä lähes puolet koki vertaistuen lisätukena ja yksi piti sitä 
erityistukena ja loput joukkotukena tai vain yhdessäolona.  
  
”Tämähän on joukkotukea; vertaistuki on sairauden hoidossa ja erityisesti sosi-
aalisissa suhteissa lisätuki; on se vertaistuki hyvin merkittävä avaintuki; se oli 
erityistuki, silloin kun sitä tarvitsin ja sain vertaistukea tukihenkilöltä; vertais-
tuella on suuri merkitys henkisellä tasolla ja se on lisätuki, jolla on merkitystä 
tiedon ja yhdessäolon merkeissä.”  
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Tieto- ryhmittymässä yli puolet osallistujista koki vertaistuen lisätukena ja yksi 
erityistukena. Loput eivät osanneet sanoa. 
  
”Arvioisin sitä lisätueksi; se on erittäin tärkeä lisätuki; sanoisin, että vertaistuki 
on henkinen tuki; vertaistuki on merkittävä lisätuki; kyllä vertaistuella on koh-
talainen merkitys, se on lisätuki.” ”Näkisin, että vertaistuki on keliakikon eri-
tyisapu.” 255 
 
 Rintasyöpää sairastavat osallistuvat kokivat vertaistuen sekä lisä- että erityis-
tukena. 
 
”On se erittäin tärkeä perustuki lääketieteellisten ym. tukien lisäksi.” 256 ”Suuri 
merkitys sairaalle ihmiselle.” 257 ”Kokemusten jakaminen on tärkeää.”  
 
4.5.4 Vertaistuen suhde ammatilliseen tukeen   
 
Tarkasteltaessa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattimaista auttamista tarkoi-
tetaan myös resursseja ja nykyisin resurssien puutetta. Epäonnistuminen avun 
tarjoamisessa tarvitseville ja palvelujen puute arvioidaan johtuvaksi joko ra-
han, ajan tai ainakin pätevien työntekijöiden puutteesta. Ammattiauttajat tul-
kitaan yleensä alansa osaajiksi. Ammattiauttajilta odotetaan jatkuvasti uusien 
palvelualueiden ymmärtämystä ja osaamista. Sairastuneiden mielestä sosiaali- 
ja terveydenhuollon ammattilaisia tarvittaisiin tiedottamaan vertaistuesta. Se 




Tunne -ryhmittymä  
 
Tunne- ryhmittymässä oltiin sitä mieltä, etteivät julkiset palvelujen tuottajat 
eikä ketkään muutkaan pysty korvaamaan vertaistukea. 
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”Virallinen taho ei pysty korvaamaan vertaistukea, ei ”PALKKAPAPPI” tuo hen-
keä seurakuntaan. Ei viranhaltijalla ole kokemusta yleensä autettavan sairau-
desta. Julkinen taho pysyköön roolissaan eikä häneltä riitä aikaa kaikelle.” 258   
 
Tutkimukseen osallistuneiden mielestä ammattityöntekijät eivät kykene toi-
mimaan vertaistuessa, eikä se rahan- ja ajanpuutteen vuoksi ole mahdollista-
kaan. Jotkut miehet näkivät resurssit merkittävinä ja kuvailivat, ettei ole aikaa 
ja rahaa virallisella taholla riittävästi vertaistuen hoitamiseen.   
 
 ”Ei pysty ei niillä ole resursseja.” 259 ”Ei pysty riittävästi – aina tulee kustannus- 
ja korvausasiat.” 260 
 
 Kunto-ryhmittymä   
   
Kunto-ryhmittymässä koetaan, että virallinen taho on liian byrokraattinen ja 
vain itse sairastava voi parhaiten tuntea toisen tilannetta. Virallista tahoa tarvi-
taan ryhmittymään kuuluvien näkemysten mukaan vertaistukitoiminnan ra-
hoittajana, mutta itse halutaan tehdä päätökset vertaistukitoiminnoista.  
 
”Virallinen taho pystyisi auttamaa toimintaa palkkaamalla esim. henkilön os-
teoporoosi-infoon – parhaiten kuitenkin paikallisyhdistyksen avustuksella.” 261 
”Suurin osa osallistujista näki, että virallinen taho ei pysty yksin tekemään mi-
tään vertaistuessa, esim. epäilen vahvasti, ei pysty.” 262   ”Ei pysty. Yhteinen 
kokemus puuttuu ja ei ole aikaa.” 263 ”Virallinen taho on liian byrokraattista. 




 Myös tieto- ryhmittymässä julkiselta taholta toivotaan taloudellista tukea, 
mutta ei puuttumista vertaistukitoimintaan. 
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”Ammattiauttaja ei pysty antamaan vertaistukea, molempia tarvitaan. Kohta-
latoveri vain tietää miltä tuntuu saada diagnoosi ja kuinka on sen kanssa so-
peutunut elämään.  Vertaistukea voi antaa vain toinen samaa sairautta sairas-
tava, mutta virallinen taho voisi enemmän tukea taloudellisesti vertaistukea.” 
265  
 
Muutamat miehet epäilivät julkisen tahon onnistumista vertaistukijana resurs-
sien puutteen vuoksi. Muuten he olettivat terveyskeskusten pystyvän vastaa-
maan vertaistuen tarpeeseen. 
  
”Enpä usko, että virallisella taholla riittää resursseja.” 266 ”Ei pysty. Ei löydy 
resursseja.” 267 ”Ei kai niillä ole resursseja. Eihän sairaanhoitokaan tahdo pysyä 
ajan tasalla esim. hammashoito.” 268  
 
Naiset eivät muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta pitäneet virallisen tahon 
osuutta merkittävänä vertaistuessa.  
 
”Virkamies on aina virkamies. Ei olisi enää niin ihmisen iholle tulevaa toimin-
taa.” 269 ”Vain itse sairastunut pystyy antamaan vertaistukea. Sitä, että jaksaa 
ja toimii niin kaikissa tilanteissa, että on aina tarkka gluteenittoman ruuan 
suhteen, vaikka saakin siitä nipottajan maineen. Eihän se ole itsestäänkään 
kivaa, mutta se on pakko jatkuvuuden takia. Siihen saa tukea vaan toisilta 
ryhmässä.” 270 
 
Ryhmien sisällä voidaan merkitykset nähdä erilailla, esim. talousopettajan mie-
lestä julkinen taho ei pysty korvaamaan vertaistukea.   Kotiteollisuusopettaja 
näkee, että kyllä pystyy.  
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”Vaikea sanoa, tässä tulee korvaus yms. kysymykset ja työn luonne muuttuu.” 
271 Yksi keliakiaryhmään kuuluva osallistuja näki, että ” Varmasti terveyskes-
kukset pystyisivät.” 272      
 
Ammattiauttajat voivat vastaajien kokemuksen mukaan toimia erilailla samas-
sakin hoitoyksikössä. Jos näin tapahtuu, sairastuneet kokevat joutuvansa toi-
mintaohjeiden ristipaineeseen, jossa toimiminen koetaan vaikeaksi. Esimerkik-
si eräs vertaistuen piiriin päässyt rintasyöpää sairastava on sitä mieltä, ettei 
hänen tilanteessaan kukaan vastaa mistään.  
 
Edellä mainittu henkilö on avohoidoissa, mutta kokee olevansa heitteillä. Hä-
nelle ei puhuta hänen tilanteestaan. Kukaan ei sano miksi jokin toimenpide 
toteutetaan tai jätetään toteuttamatta. Hänen mukaansa lääkärit ovat nuoria 
ja varmasti tietäviä, mutta he eivät puhu asiakkailleen.  
 
”Minut lähetettiin munuaiskuvaukseen ja sieltä selkäkuvaukseen eikä kukaan 
sano miksi. Kerran yksi lääkäri sanoi, että tulee rankka kevät, tukka lähtee. Ei 
mittää muuta sanonu ja joka kerta on eri lääkäri.”   
 
Esimerkkihenkilöni on keskustellut poliklinikalla vastaavassa tilanteessa olevan 
vertaisensa kanssa, jolla puolestaan on oma lääkäri. Viimeksi mainittu vaihtoi 
tehottoman lääkkeen toiseen kahden hoitokerran jälkeen.  
 
Samassa sairaalassa ja tilanteessa olevan esimerkkihenkilön lääkettä ei vaih-
dettu, vaan hän joutui saamaan rankkoja tehottomia hoitoja. Hoidoista seurasi 
vaikeita haittoja ja peruuttamattomia menetyksiä mahdollisesti lääkkeen sivu-
vaikutuksena tai tehottomuudesta johtuvana viivytyksenä. Tilanne muuttui, 
kun hän kertoi hoitajilleen miten hänen vertaistaan oli vastaavassa tilanteessa 
kohdeltu.  
 
Erään tutkimukseeni osallistuneen tukihenkilön mielestä julkinen taho ei pysty, 
tarvitaan kuuntelu- ja keskusteluapua.273  
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 ”Ei pysty, resurssit eivät riitä eivätkä ymmärrä.” 274 ”… mielestäni virallinen 
taho ei korvaa vertaistukihenkilön toimintaa. Heiltä puuttuu omakohtainen 
kokemus, joka on erittäin tärkeä. Tietenkin viranomaisissa voi olla henkilöitä, 
jotka ovat itse sairastaneet ko. sairauden (esim. syövän), silloin heidän on 
helppo ymmärtää mistä on kysymys.” 275   
 
Haastattelussa tukihenkilö arvioi toisen sairastuneen tilannetta: ”Ammattiaut-
tajat eivät sairastuneita kuuntele. He eivät ole saaneet koulutusta sairastuneen 
ymmärtämiseen tunnetasolla. Moni yksinäinen ikäihminen haluaa tuntea hen-
kilön asioidessaan kuulumisineen. Eivät he pysty, eivätkä kohtaa henkilökohtai-
sella tasolla. Henkilökohtainen kuunteleminen on parasta.”  276  
 
Vertaistukiryhmän vetäjäksi halutaan mieluummin vertainen sekä kysely- että 
haastatteluaineiston mukaan. Esimerkiksi ALS- ja Parkinson ryhmissä oltiin sitä 
mieltä, että vetäjän tulisi olla joko sairastunut tai sairastuneen läheinen, jolla 
on kokemustietoa sairastuneen elämästä sitä läheltä seuranneena. Kolmessa 
parihaastattelussa oli samantapainen näkemys.  Kaikissa kolmessa haastatte-
luparissa oli kysymys ryhmänvetäjistä.  Yksi pari oli pariskunta, jonka mies oli 
ryhmänvetäjä ja vaimo ei juuri ollut mukana toiminnassa matkoja ja retkiä 
lukuun ottamatta. Toisessa haastatteluparissa oli mies ryhmänvetäjä ja terve 
vaimo oli aktiivinen toinen vetäjä. Kolmannessa parissa oli mies ryhmänvetäjä, 
kuten kahdessa edellisessä, mutta tässä toinen oli sairastunut naisvetäjä. 
 
Ammattiauttaja vertaisryhmän vetäjänä 
Kahden ryhmänvetäjän haastattelu 25.9.2008 
 
Kysymys. Voiko ammattiauttaja olla vertaistukiryhmän vetäjä? 
 
Vastaus1 nainen. Varmaan ammattilaisella on paljon tietoa, mutta puhuu liian 
jäykästi semmosta kirjakieltä. Sitä on vaikea ymmärtää.  




                                            
274
 nK32Rk8.21  
275
 nR3Tk6.19.  
276
 nST  
175 
 
Kysymys. Voisiko ammattiauttaja muuten olla ryhmänvetäjä? 
 
Vastaus1 nainen.  Ei sillä ole käytännön kokemustakaan. Se olisi suppeaa eikä 
olisi enää hauskaa yhdessä eikä saisi enää tukea päivään.  
 Vastaus2 mies. Parempi  kun ollaan keskenään ja että voi  olla huumoria mu-
kana.  
 
Kysymys. Jos ammattiauttaja sairastaa samaa tautia, voiko hän olla ryhmänve-
täjä? 
 
Vastaus1 nainen. Ei saisi olla virkamiehenä vetämässä.  
Vastaus2 mies. Ryhmäläiset pelkäävät virallista eivätkä uskalla kysyä, esim. 
lääkärit käyttävät kummallisia latinalaisia nimityksiä. Ei moni ymmärtänyt 
mitä lääkäri luennollaan sanoi. Jälkeenpäin kysellään ryhmässä, mistä tässä oli 
kysymys. Ryhmänvastaavan pitäisi sitten tietää. 
 
Kysymys. Minkälainen samaa tautia sairastava ammattiauttaja voi olla ryhmän-
vetäjänä? 
 
Vastaus1 nainen. Kun ei luule, että on virassa, kun on vertaisryhmässä. 
Vastaus2 mies. Vertaistukea sitten nyt kuitenkin saa, mutta vertaistapaamiset 
eivät ole virallisia kokouksia. 
 
Kyselyissä ja haastatteluista ilmenee, että usein samaa tautia sairastava am-
mattiauttaja koetaan vertaiseksi. Tällainen henkilö ilman muuta arvioidaan 
mahdolliseksi vertaisryhmän vetäjäksi. Tosin haastatteluaineiston perusteella 
toivotaan, ettei vetäjä tällöin koe olevansa virassa ja toimi vertaistukiryhmän 
vetäjänä kuin virkamies. Yksi haastattelupari näki, että se onnistuisi hyvin, jos 
vetäjäksi tulisi viiteryhmään kuuluva ammattilainen. Yksi haastattelupari esitti, 
että olisi hyvä, jos toinen vetäjistä olisi terve.  
 
 4.5.5 Vertaistuen vaihtoehdot   
 
Seuraavassa tarkastellaan ryhmittäin, missä määrin vertaistukitoimintaan osal-
listuvat pitävät yhteiskunnan julkisia palveluja vertaistukea korvaavina vaihto-
ehtoina ja missä määrin myös ystävyys koetaan merkittävänä. Tässä tarkaste-
lussa käytetään hyväksi sekä kysely- että haastatteluaineistoa. Vertaistukiryh-
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miin osallistuneilta kysyttiin tutkimuksessa: mihin he haluaisivat verrata ver-
taistukea ja mihin he voisivat sen vaihtaa?  
 
Tunne- ryhmittymässä osa sairastuneista vertasi vertaistukea julkisiin palvelui-
hin.  Vertaistuki rinnastettiin erityisesti sosiaali- ja terveysalan tarpeisiin vas-
taajana.  Lisäksi vertaistuen nähtiin ulottuvan erityisesti terveydenhuollon alu-
eelle.  
  
”Voin verrata sairastuneen vertaistukea juristiin, joka valvoo asiakkaan etuja ja 
toimii hänen puolestaan ammattinsa tietämyksen pohjalta.” 277 
 
”Vertaistuki on personal trainer tai kummi tai niin kuin koulussa on koulun-
käyntiavustaja joillekin.” 278 
 
”Vertaistuki on kuin sopeutumisvalmennus, mutta pitkäjaksoista.” 279 ”Vertais-
tuki on yhdistetty sosiaalityöntekijän, toimintaterapeutin ja psykologin palve-
luun.” 280  ”Vertaistuki on lisänä terveyden huollon palveluihin.” 281  
 
Tunne-ryhmittymässä 42 kyselyyn osallistuneesta 30 ei vaihtaisi vertaistukea 
mihinkään eikä löydä sille vertailukohdetta.  
 
”En voi saada mistään muualta samanlaista tukea kuin vertaistuesta. Vertais-
tukea ei voi verrata mihinkään, se on ainutlaatuinen. ”Sitä voi saada vain sa-
massa kokemuksessa olevan ihmisen kanssa, miltä tuntuu kuulla samoja oirei-
ta toisella kuin itsellä on - yhdessä koettu.” 282 ”En voi vaihtaa vertaistukea 
mihinkään, koska kysymys on parantumattomasta sairaudesta. Se on oma 
yksikkö ja oma maailma – ei sitä voi korvata.” 283   
 
 Tunne-ryhmittymän ALSia sairastavat eivät vertaa vertaistukea mihinkään 
eivätkä vaihtaisi mihinkään ja Parkinsonia sairastavista ¾ ei vaihtaisi eikä ver-
rannut vertaistukea muuhun toimintaan. Jos vertaistukea verrattiin johonkin, 
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oli vertailukohde juristi, psykologi, terapeutti, sosiaalityöntekijä, henkilökoh-
tainen ohjaaja tai pitkäaikainen sopeutumisvalmennus ja apu terveydenhuol-
lossa.  
 
Kunto-ryhmittymässä vertaistukea pidettiin yhtenä harrastuksena, henkilökoh-
taisena ja vapaaehtoisena toimintana. Sitä verrattiin esimerkiksi Suomen pu-
naisen ristin toimintaan, missä ei kilpailla eikä tarvitse kelvata.284 Sitä rinnas-
tettiin myös eri sairausryhmille suunnattuun kerhotoimintaan. ”Jos en olisi 
tässä, olisin kuitenkin jossakin kerhossa,” oli useiden tutkimukseen osallistu-
neiden esiin tuoma näkemys.  
 
Vertaistukitoimintaa pidettiin yhtenä ystävyyden muotona. ”Se on kuin ystä-
vyyssuhde tai sukulaisapu.” 285 Susanna Hyvärin (2005) mukaan vertaistuki 
muuttuu joidenkin kohdalla ystävyyssuhteeksi. Näin myös tässä tutkimuksessa 
luvussa 4.1 jotkut näkivät ystävät vertaisina.  Vertaistuki nähtiin Kunto-
ryhmittymässä yleensä tuen antajina, yhteisönä, piirinä, ystävinä, tai kerhona, 
jota sairastuneet tarvitsivat heti diagnoosin jälkeen ja myöhemminkin. Kunto-
ryhmittymässä vertaistuen merkitys painottuikin ystävyys- ja kerhotoimintaan 
ryhmän puitteissa. 
 
Kyselyyn osallistuneista 47:stä henkilöstä 21 ei vaihtaisi vertaistukea muihin 
toimintoihin; esim. ”… en nyt mihinkään, koen tämän omakseni, saan paljon 
tietoa, mitä en muualta saa.” 286 Osa vaihtaisi tuen johonkin toiseen ryhmään.  
Erityisesti sydänryhmissä vaihtajat eivät perustelleet, miksi vaihtaisivat tai mi-
hin. Ne, jotka eivät vaihtaisi, kuvailivat esim. ” Kun tulen viralliselta taholta 
tänne tämä on jännittävää, vapaaehtoista ei tätä voi tehdä muut. Täytyy olla 
saman kokenut.” 287  (esim. sydäntukihenkilön haastattelu) ”Ei kukaan muu 
osaa tehdä tätä kuin vertainen. Ammattiauttajat ovat paikalla vain klo 8-16.” 
288 Vertaistuki toiminta jatkuu vuorokauden ympäri. 
  
Kunto-ryhmittymässä vajaa puolet ei vaihtaisi vertaistukea mihinkään. Jotkut 
ryhmään kuuluvat kokivat tukiryhmiin osallistumisen harrastuksena ja sellaise-
na toimintona, yhteisönä, piirinä, ystävänä, jota sairastunut tarvitsee. Osteo-
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poroosia ja keliakiaa sairastavat näkivät, että kunnat voisivat antaa enemmän 
taloudellista tukea vertaistukitoimintaan esim. tarjoamalla tiloja.289  
 
Ammattiauttajien uskottiin pystyvän vaikuttamaan siihen, että voitaisiin palka-
ta enemmän aluesihteereitä, jolloin heille jäisi pienemmät vastuualueet.  Näin 
paikallisalueen tukijoille jäisi vähemmän töitä ja he voisivat keskittyä konkreet-
tisesti käytännön auttamistyöhön. Osteoporoosia sairastavat pitivät hyvänä, 
jos aluesihteerien valinta tapahtuisi yhdistyksen toimesta. Julkisen tahon kans-
sa pitäisi selvittää pelisäännöt ja tehdä työnjako, ettei energiaa tuhlattaisi pääl-
lekkäiseen työhön. 290 ” 
 
 Tieto- ryhmittymässä vertaistukea ei verrattu muihin palveluihin ja tukiin. 
Vertaistuki näytti olevan suurimmalle osalle keliakiaa ja rintasyöpää sairasta-
vista ensisijaisesti uuden tiedon lähde.291 Olen saanut lisätietoa, joka on muut-
tanut elämäntapojani (ruokailua). Tieto-ryhmittymässä koetaan tärkeäksi tieto 
erityisesti keliakikojen keskuudessa.  
 
Tässä ryhmittymässä 23 kyselyyn osallistunutta 40 joukosta ei vaihtaisi vertais-
tukea mihinkään. ”Ei ole muuta samanlaista.” 292 ”Ei oikeastaan voi.” 293 Rin-
tasyöpää sairastavista osa oli ollut ryhmässä ja osa saanut tukihenkilön apua 
Kukaan heistä ei vaihtaisi vertaistukea mihinkään. ”En vaihtaisi mihinkään.” 294 
Rintasyöpää sairastavista tai sairastaneista ei kyselyissä eikä haastatteluissa 
kukaan vaihtaisi vertaistukea mihinkään.  
 
”Vertaistuella on todella iso merkitys, sillä ilman sitä keliakikot olisivat paljon 
sairaampia ja onnettomampia ja asioisivat terveyskeskuksessa paljon useam-
min.” 295 ”Ilman vertaistukea sairastuneet voisivat paljon huonommin ja asia 
kaatuisi terveydenhuollon niskaan.” 296   
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Tieto -ryhmittymän rintasyöpää sairastavat eivät myöskään vaihtaisi vertaistu-
kea mihinkään muuhun vastaavaan toimintaan. Myöskään keliakiaa sairasta-
vista ei moni halunnut verrata tai vaihtaa vertaistukea mihinkään, mutta näki 
että vertaistuen puuttuminen aiheuttaisi esim. terveydenhuollolle lisää työtä ja 
kustannuksia. Ehdotettiin myös, että vertaistuki – ja mahdollisesti koko kolmas 
sektori - otettaisiin mukaan päätöksentekoon. 
 
Keliakiaryhmässä nähtiin, että pitäisi luoda selkeät säännöt siitä, mikä on viral-
lisen tahon vastuu ja mikä jää vapaaehtoistyölle. 
 
”Kyllä varsinkin meissä keliakikoissa on joukkovoimaa.” Esimerkiksi ruokava-
liokorvauksen hyväksyminen eduskunnassa on tästä osoituksena. Turhautta-
vaksi koen sen, että me järjestöinä voisimme tehdä paljon enemmän keliakiko-
jen hyväksi, jos meillä olisi siihen resursseja.” 297 
  
Eräs keliakiaryhmän tukihenkilö koki, että aluesihteerin palkkaaminen olisi 
julkisten palvelujen osallistumista tukihenkilötoimintaan. ”Varsinainen käytän-
nön työ kenttätyöntekijältä vaatii kokemuksen omaavia kenttätyöntekijöitä” 
298. Erityisesti keliakiaa sairastavat halusivat lisätä Uudellamaalla terveyden-
huollon ja potilasjärjestöjen vastuulla olevaa Ensitietoa. Itä-Suomessa tilanne 





Tutkimukseen osallistuneet rinnastivat vertaistuen usein julkisiin palveluihin ja 
harrastustoimintaan.  Kaikissa ryhmittymissä enemmistö on sitä mieltä, että 
vertaistukea ei voida korvata millään muulla vastaavalla toiminnalla. Vertaistu-
ki vastaa toisaalta tukiryhmissä toimivien mielestä tietyin osin julkisten palve-
luja. Kun vertaistukea verrattiin julkisiin palveluihin, se rinnastettiin tai siitä 
käytettiin termejä lisätuki, erityistuki, avaintuki, psykologinen tuki, henkinen 
tuki. Osa tutkimukseen osallistuneista piti vertaistukea ainutlaatuisena ja kor-
vaamattomana eikä rinnastanut sitä mihinkään. 
 
 








4.5.6 Kehitys- ja muutostarpeet vertaistukiryhmissä 
 
Vertaistukiryhmän muutostarpeista nousi monelta osallistujalta esiin lisäänty-
vä tarve keskusteluun. Myöskään ohjelman muuttamista kovin nopeasti ei 
koettu hyvänä. Nähtiin, että tutustumista tarvitaan enemmän kuin ohjelmaa. 
Pitäisi olla aikaa, vapaata seurustelua sairastuneiden ja omaisten kesken. ”Saisi 
olla enemmän tapaamista ihmisten kanssa. Voisi olla pienempiä ryhmiä.”  Joi-
takin toivomuksia oli myös siitä, ettei liiton virallisia asioita tuotaisi ryhmään, 
sillä ne voi lukea. Jotkut halusivat vaihtaa välillä kokoontumispaikkaa. Myös 
liikunnan merkitys ryhmissä nähtiin tärkeänä erityisesti sydän- ja osteopo-
















5  YHTEENVETO JA JOHTOPÄÄTÖKSET 
 
utkimuksessani on tarkasteltu sairastuneiden vertaistukitoimintaa. 
Sairastuneen vertaistuki on yhtenä omaehtoisen tuen muotona 
ajankohtainen tutkimusaihe. Aiempaa tutkimusta aihepiiristä on tarjolla 
niukasti, vaikka vertaistuen merkityksen voidaan arvella kasvaneen sosiaali- ja 




Kun Suomessa on tulonsiirtoja ja palveluja leikattu ja rationaalistettu 1990-
luvun laman jälkeen ja kun uusi taloustaantuma on rasituksena julkiselle talou-
delle, voidaan olettaa yksilöiden ja yhteisöjen omatoimisuudelle asettuvan 
uusia haasteita ja mahdollisuuksiakin. 
 
Tutkimukseni tehtävänä on selvittää somaattisia sairauksia sairastavien ver-
taistukitoimintaa Suomessa yhtenä sairastuneen tarpeisiin vastaavana tekijänä 
ja hyvinvointipoliittisena resurssina. Tehtävään ja sen herättämiin tutkimusky-
symyksiin vastattiin tässä tutkimuksessa vertaistukeen osallistuvan henkilön 
näkökulmasta ja heidän kokemusmaailmansa kautta.  
  
 Tämän tutkimuksen kysymyksiä ovat:  
  
1) Mitä sairastuneen vertaistuki on?   
 
2) Miten sairauden tuomat elämänmuutokset vaikuttavat vertaistuen tarpee-
seen ja miten vertaistuen piiriin päästään?  
 
3) Millainen merkitys vertaistuella on sairastuneen hyvinvoinnille ja millainen 
on vertaistuen suhde hyvinvointipalveluihin?  
 
  
Tutkimus on lähestymistavaltaan sosiaalipoliittinen. Sen aineistot on kerätty 




kolme sairastuneiden vertaistukiryhmittymää, joiden jäsenet ovat osallistuneet 
vertaistoimintaan aktiivisesti viime vuosien aikana. Näitä ryhmiä kutsutaan 
tutkimuksessa Tunneryhmittymäksi, joka sisältää ALS:ia ja Parkinsonin tautia 
sairastavien toimintaa; Kunto -ryhmittymäksi, joka sisältää sydän – ja osteopo-
roosia sairastavien vertaistoimintaa sekä Tieto -ryhmittymäksi, jossa ovat mu-
kana keliakiaa – ja rintasyöpää sairastavien vertaistukitoiminnot.  
 
Tutkimuksessa on lisäksi kerätty vastaavat aineistot sairastuneiden läheisiltä 
(puolisoilta) ja ryhmien vetäjiltä. Aineisto käsittää sairastuneiden ja läheisten 
avokyselyjen ja haastattelujen lisäksi läheisten kirjalliset kertomukset ja kirjalli-
suuden sekä havaintoihin perustuvat tiedot ryhmistä, matkoilta ja erilaisista 
tapahtumista. Tutkittavan vertaistoiminnan muotoina ovat olleet ensitieto, 
sopeutumisvalmennus, vertaistukiryhmä sekä tukihenkilötoiminta. 
 
Tutkimuksen tuloksia arvioitaessa on tarpeen tiedostaa edellä mainittujen 
ryhmittymien keskinäinen erilaisuus. Ryhmät eivät ole kaikissa suhteissa vertai-
lukelpoisia ja tutkimusasetelmassa niiden erilaisuus palvelee monenlaisia sisäl-
löllisiä tavoitteita. Paitsi sairauden laatu myös osallistujien ikä, sukupuoli ja 
perhesuhteet poikkeavat toisistaan.    
 
Tunne -ryhmittymään sijoittuu perheellisiä samassa määrin kuin Kunto -
ryhmittymään yksinäisiä. Tieto -ryhmittymässä lähes kaikki jäsenet ovat per-
heellisiä. Tieto -ryhmittymään osallistujat ovat joukon nuorimpia ja Kunto -
ryhmittymässä koko tutkimusjoukon vanhimpia. Tunne -ryhmittymä on kaik-
kein miesvaltaisin. Puolet sen jäsenistä on miehiä (21/42).  
 
Kaikki tutkimuksen samaa sairautta sairastavat osallistujat eivät olleet vain 
tietystä ryhmästä, vaan esim. ALSia ja rintasyöpää sairastavia on mukana useis-
ta eri ryhmistä. Sen vuoksi tutkimuskohteita tarkastellaan näkökulmasta ja 
kysymyksenasettelusta riippuen välillä vertaistukiryhmän, välillä tietyn sairaus-
luokan kautta.  Lisäksi aineiston monipuolisuus ja epätasaisuus ovat tuloksiin 
vaikuttavia tekijöitä.  
 
Subjektiivinen terveys on Kunto -ryhmittymän jäsenillä paras, vaikka heillä 
kaikilla on todettu olevan useita sairauksia. Hieman paradoksaalisesti voidaan 
myös sanoa; mitä iäkkäämpiä tämän ryhmän jäsenet ovat sitä terveemmiksi he 




Vertaistukitoimintaan osallistutaan tämän tutkimuksen aineistossa eniten 60 – 
70 -vuotiaana. Tunne- ja Kunto -ryhmittymissä oli eniten kyseiseen luokkaan 
kuuluvia ja vanhempiakin, mutta Tieto ryhmittymässä ikäjakauma oli tasai-
sempi. Lääke- ja terveydenhuollon menojen suurin menoerä painottuu myös 
samaan ikäryhmään, missä vertaistuessa on tässä tutkimuksessa suurin osallis-
tujamäärä. 
    
Tutkimuksen analyysit on tehty osittain tutkimuksen edetessä ja osa vasta sen 
jälkeen silloin, kun koko aineisto oli saatu kerättyä. Analyysimuotoina on käy-
tetty temaattista analyysiä, tyypittelyä sekä jossain määrin kuvailevia tilastolli-
sia menetelmiä, kuten jakaumatarkasteluja. Laadullista analyysia on raportissa 
elävöitetty ja havainnollistettu aineistosta poimituilla tekstinäytteillä.  
 
Tutkimuksessa on analyysivaiheessa hyödynnetty ETS -paradigman mukaista 
näkökulmien jakoa eettisiin, taloudellisiin ja sosiaalisiin tekijöihin. Temaattises-
sa analyysissa aineistosta muodostettuja sisältöalueita ovat: vertaistuen teki-
jät, vertaistuen tarve, vertaistuen löytyminen, vertaistuen piirteet, vertaistuen 
merkitys ja vertaistuen paikka. Kategoriointia on havainnollistettu tekstinäyt-
teillä. Tyypittelevässä analyysissä tarkasteltaviksi sisältöalueiksi muodostuivat 
vertaistukitoiminnan tietoperusta, avun ja tuen luonne sekä tuen merkitys, 
toiminta ja tukeen kohdistuvat toiveet. 
 
Tutkimuksen mukaan vertaistuki muodostuu tukitoimintaan osallistuneiden 
omasta toiminnasta.  Toiminnan onnistumiseen vaikuttaa toiminnallaan, ryh-
missä ryhmänvetäjä ja kahdenkeskisissä tapaamissa tukihenkilö. Läheiset ovat 
ryhmän toiminnan tärkeä silta ja myös monen toiminnan edellytys. Lisäksi 
taustavaikuttajana ovat potilasjärjestöt. 
 
Keitä tukiryhmissä pidetään vertaisina? Tutkimuksessa nousee esiin neljä eri 
vertaistyyppiä:  
 
1. vertaisena pidetään samaa sairautta sairastavia,  
2. vertaisina pidetään niitä, joilla on yhteisen sairauden lisäksi jokin muu 
yhdistävä tekijä,  
3. vertaisiksi koetaan henkilöt, jotka ylipäätään sairastavat jotain ja  




Vertaisena nähtiin lähinnä ryhmäläiset, mutta myös ryhmään kuuluvat läheiset 
ja henkilökohtaiset avustajat sekä ryhmän ulkopuoliset ystävät. Se milloin sai-
rastuneet kokevat terveitä ihmisiä vertaiseksi kuvaa ryhmään luokitellun em-
patiakykyä asettua toisen ihmisen asemaan.   
 
Ryhmänvetäjät ovat vertaistuen tuottajina tehtävässään paitsi ryhmän toivo-
musten täyttäjiä myös osaltaan yhdistyksen tavoitteiden toteuttajia. Ryhmän-
vetäjä koetaan myötäeläjänä, palvelijana, innoittajana ja tukijana sekä tiedon-
jakajana, keskustelijana ja vaikuttajana sekä itsehoidon ohjaajana.   
 
Ryhmänvetäjäksi ryhdytään tavallisesti auttamisen halusta ja myös tarpeesta 
saada muilta tukea. Ryhmänvetäjäksi voidaan ryhtyä myös velvollisuudentun-
nosta, mikäli muita halukkaita ei ole ja tilanteessa, jossa ryhmää ei olisi saatu 
lainkaan perustettua ilman vetäjäksi ryhtynyttä. Ryhmänvetäjät tekevät esi-
merkiksi samantapaisia tehtäviä kuin sosiaaliasiamies, potilasasiamies, palve-
luohjaaja tai terapeutti. 
 
 Vertaisryhmien tukihenkilöiksi hakeutuneet olivat kaikki samaa sairautta sai-
rastavia ja heillä oli halu välittää tietoa, toiset halusivat välittää kokemuksia ja 
jotkut auttaa ja muutamat olivat velvollisuudentunnosta mukana, kun ei ollut 
muita halukkaita.                                  
 
Läheisten osuutta kuvattiin niukasti, kuten muissakin tutkimuksissa. Läheis-
ryhmän pienimuotoisista kertomuksista ja läheisten kyselyissä tuli ilmi läheisen 
väsyminen. Hänellä ei ole aikaa itselleen. Läheiset elivät sairaan läheisensä 
elämää samaistuen häneen. Kun sairastunut omainen kuoli, monet unohtivat 
läheisen, eivätkä kutsuneet häntä kylään kuten ennen. Loppuun palamista 
voivat ainakin vähän ehkäistä läheisten keskinäiset tapaamiset. 
 
Sairaus muuttaa yleensä koko perheen elämän sairauden laadusta ja vaiheesta 
riippuen. Vaikean parantumattoman sairauden alkuoireet ja diagnoosi oli mo-
nelle järkytys, mikä aiheutti masennusta ja joillekin elämänhaluttomuutta. 
Henkinen jaksaminen joutui koetukselle ja moni pelkäsi yksinjäämistä. Tässä 





Vammautuvasti sairaiden toimintakyky heikkeni ja elämäntilanne muuttui rat-
kaisevasti. Useiden sairastuneiden pitää luopua työstä ja heidän sosiaaliset 
suhteensa kapenevat. Monet sairastuneet joutuvat myös turvautumaan apu-
välineisiin ja laitteisiin ja luopumaan osasta normaalia jokapäiväisen elämän 
toimintoja ja osasta omaa kehoaan. Moni sairastuneista tarvitsee toisen ihmi-
sen apua. Silloin perheenjäsenet ovat ensimmäisiä auttajia ja useille myös jat-
kossa omaishoitajia. 
 
Vertaistukeen hakeuduttiin sairauden eri vaiheissa. Toiset menivät aluksi ha-
kemaan apua tukihenkilöltä ja sen jälkeen siirtyivät vertaistukiryhmään. Toiset 
menivät suoraan ryhmään. Ryhmien toiminnasta on saatu tietoa useista läheis-
tä: potilasjärjestöiltä, tuttavilta, työpaikalta sairaudesta riippuen myös sosiaali- 
ja terveydenhuollon ammattilaisilta.  
 
Myös sairastuneet itse välittävät tietoa vertaisryhmien toiminnasta. Kaikki 
tämän tutkimuksen vertaisryhmät ovat avoimia viiteryhmään kuuluville eli 
diagnoosin saaneille ja sydänryhmän yksinäisten kerho oli avoin kaikille oireile-
villekin. On myös olemassa sydänyhdistyksiä, jotka tekevät ennaltaehkäisevää 
työtä työyhteisössä, missä poimitaan riskiryhmään kuuluvia työntekijöitä en-
naltaehkäistäväksi sydänsairauksilta vertaistukiryhmään. 
  
Sosiaali- ja terveydenhuollon vähäistä roolia vertaistukitoiminnan tiedonväli-
tyksessä selittää se, että ensitieto ja sopeutumisvalmennus ovat tutumpia ter-
veydenhuollossa ja niiden järjestämiseen käytetään julkista rahoitusta. Tuki-
henkilötoiminta ja vertaistukiryhmät ovat kolmannen sektorin toimintaa eikä 
toiminnan sisältöä tunneta yhtä hyvin viranomaistoiminnassa. 
 
Tutkimuksestani käy ilmi myös useita keskeisiä syitä jättäytyä vertaistukiryh-
mien ulkopuolelle sairastumisen jälkeen. Toisilla syynä on ollut pelko vammai-
seksi leimautumisesta, joillakin ei ollut tietoa ryhmien olemassa olosta ja toi-
minnasta. Eräillä syyt ovat taloudellisia. Myös pitkät välimatkat voivat olla es-
teenä. Jotkut eivät yksinkertaisesti ole halunneet sairastuttuaan tutustua uu-
siin ihmisiin.  
     
Sairastuneiden arvostuksissa painottui terveys ja Tunne-ryhmittymässä, vam-
mautuvasti sairailla perhe ja läheiset. Lähes puolet koki itsensä sairaaksi. Sai-
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raana itseään pitäviä on tutkimuksen ryhmittymistä eniten Tunne- ja Kunto- 
ryhmittymissä.  
 
Potilasjärjestöjen osuus on merkittävä vertaistukitoiminnan ylläpitämisessä ja 
siitä tiedottamisessa. Monien sairausluokkien kohdalla, esimerkiksi järjestöjen 
toteuttamissa ensitietotapahtumissa sairastuneille ja heidän puolisoilleen tar-
jotaan siinä määrin tietoa heidän sairaudestaan ja tarjotaan tietoa heidän sai-
raudestaan ja tarjotaan mahdollisuus tutustua vertaisiinsa, joten kaikki eivät 
enää katso tarpeelliseksi hakeutua sairastuneille suunnattuun sopeutumisval-
mennukseen. 
 
Vertaistuki tarjoaa tutkimusryhmissä monenlaista kokemukseen perustuvaa 




TAULUKKO 19. Vertaistuen anti Tunne -, Kunto - ja Tieto -ryhmittymissä  
Tietoa ja toimintaa Turvaa ja tukea 
tietoa ruoasta ja lääkkeistä tukea elämän jatkamisessa 
kokemustietoa sairaudesta saa tarpeellista tukea 
lisätään liikuntaa   edullista kuntoutusta 
matkustetaan ja retkeillään ymmärretyksi tulemista 
pelataan sisällä ja ulkona asiantuntija-apua 
kilpaillaan leikkimielisesti  empaattista kohtaamista 
jokapäiväisen elämän tuki tunnetaan laitteet ja välineet 
  
Rohkaisua  Voimavaraa 
uskaltaa lähteä kotoa keskustellaan ja kuunnellaan 
vertaispalvelut maksuttomia oppii pitämään puolensa 
muiden kanssa ei voi muistella oppii elämään vammaisena 
voi puhua sairaudesta on ymmärretty 
voi kysyä mitä haluaa on aina tervetullut 
ei tarvitse jännittää ei tarvitse hävetä 
iloa ja naurua oppii sopeutumaan 
 
  
Merkitykseltään vertaistuki koetaan julkisia palveluja täydentäväksi. Suomalai-
sessa, varsin laajassa ja monimutkaisessakin tukiviidakossa se, koetaan usein 
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tietolähteenä, suojana, turvan tuojana ja julkisen toiminnan tukijana sekä jär-
jestelmien oikeudenmukaisuutta lisäävänä.  
 
Varsin yleinen käsitys eri sairausluokkien vertaistukitoiminnan piirissä on, ettei 
vertaistuki ole korvattavissa millään muulla toiminnalla.  Tämän tutkimuksen 
mukaan vertaistuki syntyy keskinäisessä vuorovaikutuksessa toisten samaa 
kokevien kanssa. Vertaistukea muodostuu usein sinne, minne muut tuet eivät 
ulotu. Vertaistuessa tehdään myös sellaista mitä mitkään muut tuet tai palve-
lut eivät pysty tarjoamaan.  
  
  
5.2 JOHTOPÄÄTÖKSET   
 
Sairastuneen vertaistuella voidaan perustellusti arvioida olevan kasvava kysyn-
tä merkittäväksi koettuna tuen muotona julkisen sosiaaliturvan ja terveyspal-
velujen rakennemuutoksessa, kuntarakenteen uudistuksissa ja uhkaavan la-
man oloissa.  Näissä uudistuksissa vertaistuki voi toimia myös tiedonvälittäjänä 
ja palvelujen tarjonnan ja kysynnän kohtaamisen parantajana.   
 
Esimeriksi kuntaliitosten yhteydessä palvelualueiden yhdistämisen alkuhanka-
luudet saatavat vaikeuttaa monien sairastuneiden kohdalla sopivien palvelui-
den löytymistä. Tällaisessa tilanteessa vertaistuki voi tarjota väylän tiedottaa 
järjestelmien muutoksista. Näin vertaistuki voi osaltaan vaikuttaa suoraan so-
siaali- ja terveydenhuollon palvelujen käyttöön.  
 
Vertaistuki ei siten asetu julkisten tulonsiirto- ja palvelujärjestelmien vaihtoeh-
doksi, vaan niiden rinnalla toimijaksi yhteistyötahoksi, mutta lisäksi tukijaksi, 
koska myös palvelut toimivat paremmin, kun vertaistuki toimii. Vertaistuki on 
kuin mikä tahansa tuki, mutta se ei vielä ole sosiaaliturvan piirissä. Julkisten 
tulonsiirtojen ja palvelujen tarve saattavat vähetä vertaistuen ansiosta ainakin 
eräissä sairausryhmissä.   
 
Vertaistuessa saatu tieto julkisista palveluista selkiinnytti sairastuneen palvelu-
jen tarvetta ja mahdollisuutta palveluun. Jos vertaistuki ja ammattiauttajat 
toimivat edistyvässä yhteistyössä se auttaa toiminnan lisääntymiseen. Näin 
ammattiauttajien ja vertaistuen osallistujien yhteistoiminnasta saattaisi muo-
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dostua itseään ruokkiva kierre, mikä voisi tukea sekä sairastunutta että am-
mattiauttajaa.  
 
Vertaistuki koetaan merkittävänä tietolähteenä palveluista ja tuesta. Vertais-
tuki voi toimia osana palveluja ja näin osana palveluketjua. Vertaistuen koe-
taan myös auttavan jokapäiväisissä toiminnoissa selviytymisessä.  
  
Vertaistuki voi osaltaan vähentää merkittävästikin julkisten palvelujen käyttöä. 
Tutkimukseni perusteella on ennakoitavissa, että nykyistä parempi yhteistyö 
toimijoiden kesken saattaisi vähentää sitä entisestään. Lisäksi voidaan havaita, 
että sairastuneiden saadessa vertaistoiminnan kautta tietoja sopivista palve-
luista, se johtaa palvelujen tarkoituksenmukaisempaan käyttöön ja kohdentu-
miseen eri sairausluokkiin kuuluvien tarpeiden mukaisesti.  
 
Myös vertaistuen merkittävimmän osallistujamäärän painottuminen yleisten 
lääke- ja terveydenhuollon menojen kanssa samaan ikäluokkaan osoittaa ver-
taistuen tarpeellisuutta.  
 
Vertaistuella on tutkimukseni mukaan oma erityinen merkityksensä sairastu-
neiden sosiaalisen turvallisuuden, terveydenhoidon ja yleisen hyvinvoinnin 
lähteenä, vaikka sitä toimintana vertaillaankin julkisiin tuki- ja palvelujärjes-
telmiin. Vertaistukitoiminnan ja ammattiauttajien yhteistyötä haluttaisiin kui-
tenkin kehittää. Ammattiauttajien toivottiin esimerkiksi parantavan vertais-
tuesta tiedottamista, mutta heitä ei haluta eräitä poikkeuksia lukuun ottamat-
ta pitää vertaisina.  
 
Vertaistuen asemoiminen tukien ja palvelujen joukkoon on tulevaisuuden 
haasteellinen kehittämistehtävä; vertaistuessa on kysymys kokemuksesta, 
yhteisöllisestä toiminnasta ja tunteiden vaihdosta. Toiminnan omaehtoisuuden 
ja moninaisuuden vuoksi myös sen toteuttamismuotojen on tarpeen sallia 
vaihdella. 
 
Sosiaali- ja terveyspalvelujen kentässä vertaistukitoiminta kulkee rinnalla, edel-
lä tai jäljessä ja voi jatkaa myös sinne mihin ammatillisella tuella ei ole resurs-
seja tai niille alueille minne se ei pysty muuten ulottumaan. Vertaistuki tarjoaa 
siten merkittäviä voimavaroja sairastuneiden elämänlaatuun ja tukee ammatil-
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Liite 1. Kyselyjen saatekirje 
 
Hyvä vastaaja     
 
Teen väitöskirjaa sairastuneen vertaistuesta Kuopion yliopiston Sosiaalipolitiikan ja sosiaalipsy-
kologian laitokselle.     
 
Tutkimukseni tavoitteena on kuvailla ja ymmärtää vertaistuen merkitystä sairastunen henkilön 
tukien kokonaisuudessa. Vertaistuella tarkoitan keskinäistä tukea ryhmässä ja kahdenkeskistä 
tukea. Tarkastelen vertaistukea ensitietotapahtumassa, sopeutumisvalmennuksessa ja vertais-
tukiryhmässä, kuten kerhossa tai jäsenryhmässä. Lisäksi tutkin tukihenkilön antamaa tukea. 
Tutkimukseni tuottaa tietoa sairastuneen vertaistuen merkityksestä hyvinvoinnin tuottajana 
sairastuneelle ja tietoa taustatuen, kuten potilasjärjestön merkityksestä tuen onnistumisessa. 
  
Toivon Teidän vastaavan lomakkeessa oleviin kysymyksiin. Kyselyn alkupuolella kysytään yleisiä 
tietoja ja ensitietoa, seuraavaksi sopeutumisvalmennusta, jonka jälkeen kysytään vertaistuki-
ryhmään osallistumista. Seuraavaksi kysytään vastaajan näkemystä tukihenkilön tuesta ja lopuksi 
näkemyksiä vertaistuen merkityksestä yleensä.  Jos ette esim. ole olleet sopeutumisvalmennuk-
sessa jatkakaa kuitenkin kysymyksiin vastaamista kohdassa, vertaistuki.  
 
Vastauksenne on tärkeä ja arvokas. Se mahdollistaa tiedon tuottamisen sairastuneen vertaistuen 
merkityksestä. Sen pohjalta voidaan määritellä vertaistuen paikka tuki- ja palveluketjussa. Näin 
on mahdollista välittää tietoa vertaistuen asemasta ja tarpeesta esim. julkisten palvelujen tuot-
tajille ja rahoituksesta päättäville tahoille.   
 
Noudatan tutkimuksessa hyvän tavan mukaisia tutkimuseettisiä periaatteita. 
Tutkimusmenetelmänä on kirjallinen kysely, haastattelu ja havainnointi. 
Suoritan itse kaikki haastattelut ja havainnoinnit.  
 
Toivon Teidän suhtautuvan myönteisesti tutkimukseeni 
  
Ystävällisin terveisin   
 
Irja Mikkonen 
Irja Mikkonen, YTL 
 
sähköposti  irja.mikkonen@uku.fi tai irja.mikkonen@netsonic.fi 
puh. 040- 5512160 
 os.Irja Mikkonen     
Lepolantie 43-45 B 
00660 HELSINKI 
 
Liite 2. Kyselylomakkeet 
 




Määritä seuraavat kohdat rastittamalla Sinulle sopiva kohta tai vastaa kohtaan kirjoit-
tamalla   
 
Sukupuoli nainen   mies 
 
Perhesuhteet perheellinen               yksinasuva  
 
Ikäryhmä alle 40v       40-50v        50-60v        60-70v         70-80v     
yli 80v 
  
Asuma-alue Kaupunki        Taajama         Haja-asutusalue      
 





2. Vastaa seuraaviin kysymyksiin kuvailemalla ja kertomalla asioista vapaamuotoisesti. 
Jos tarvitset jonkun kysymyksen kohdalla lisää tilaa, voit käyttää paperin kääntöpuolta. 
 
2.1 Koetko olevasi   
  
a) terve __________b) muuten terve, mutta terveyshaitta________  
c) sairas _______            d) vammainen  ________ e) jotain muuta, mitä? 
________________________________________________________________ 
  
 2.2 Kuulutko muihin sairausryhmiin tai muihin vertaisryhmiin? c) Kuinka muu ver-








2.3 a) Milloin sairastuit? 






















   
 
SOPEUTUMISVALMENNUS JA VERTAISET 
 
2.8 Oletko ollut sopeutumisvalmennuksessa? Kyllä _____  En  ______ 











2.9 Keneltä ja missä sairauden vaiheessa sait tietoa sopeutumisvalmennuksesta? –
kuten lääkäriltä, hoitajalta, sosiaalityöntekijältä tai ystävältä  ja kuinka kauan diagnoo-





2.10  a) Kuinka pääsit sopeutumisvalmennukseen? 










2.12  a) Olitko tavannut muita samaa sairautta sairastavia ennen?  
          b) Jos et, niin kuinka kuvailisit sitä tilannetta, kun tapasit toisia.  
         c)Jos olit tavannut jo aikaisemmin, niin miltä tuntui tavata toisia  









2.14  Mitä pidit kurssin rakenteesta, kuten käsiteltävistä asioista, ruokailusta,  










2.16 a) Mitä ja minkälaisia vaikeita tai kiusallisia asioita koit? 













VERTAISTUKI  (sisältää vertaisryhmät ja tukihenkilön antaman tuen) 
 












2.20  Mistä sait tietoa vertaisryhmistä ja /tai tukihenkilöstä –  






















2.24  a) Mitä ryhmässä tapahtuu? 










2.26  a) Miten  ryhmä on muuttanut elämääsi? 
          b) Oletko muuttanut elämäntapojasi ryhmästä saadun tiedon ja tai  
          mallin mukaan? ( kuten ruokailun, auringonoton, liikunnan, ulkoilun,  




   
2.27  a) Mitä saat ryhmästä itsellesi?  
















2.30  a) Minkälaiset ulkoiset olosuhteet ryhmällä on ?  






2.31  a)Pääsetkö helposti  menemään ryhmään? ajallisesti, liikenneyhteydet yms.  












2.33 a)Minkälaista on nyt elämäsi, kun olet ryhmässä? 
         b)Kuinka arvioit muutoksia toimintakyvyssäsi ryhmään liittymisen jälkeen  






2.34  a)Mikä on hyvää ja mikä on huonoa ryhmässä?  
          b) Mitä haluaisit muuttaa?  


































2.39  a) Kuinka arvioit vertaistuen merkitystä palvelujen ja tukien kokonaisuudessa? 
          b)Minkälaista tukea vertaistuki sinulle merkitsee, kuten onko se esimerkiksi  





2.40  Oletko muuttanut elämäntapojasi tai lääkitystäsi ryhmästä saamasi tiedon ja 





2.41  Miten mielestäsi vertaistukea arvostetaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelu-



















2.44  a)Tiedätkö henkilöitä, jotka sairastavat samaa sairautta kuin Sinä eikä  
           kuulu ryhmään? 
          b) Oletko kutsunut heitä mukaasi? 








ELÄMÄ ILMAN VERTAISTUKEA 


























Määritä seuraavat kohdat rastittamalla Sinulle sopiva kohta tai vastaa kohtaan kirjoit-
tamalla   
 
 
Sukupuoli nainen   mies 
 
Perhesuhteet perheellinen               yksinasuva  
 
Ikäryhmä alle 40v       40-50v        50-60v        60-70v      70-80v     
yli 80v 
  
Asuma-alue Kaupunki        Taajama         Haja-asutusalue      
 






2. Vastaa seuraaviin kysymyksiin kuvailemalla ja kertomalla asioista vapaamuotoisesti. 






2.1  Miten aloitit tukihenkilötoiminnan? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                     
 





2.3 Kuinka pian sairastumisesi jälkeen aloit toimia tukihenkilönä?  





2.4 Minkälaista apua annat tuettavalle? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                          
 




          










2.8 Mikä tuottaa Sinulle iloa? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________ 
                                                                                                                                                                           
2.9 Kuinka paljon koet sitoutuvasi tehtävän? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                                                                                                                        
 















2.13 Mistä tuettavat olisivat saaneet apua, jos Sinä tai joku muu tukihenkilö ei  




   














2.16  Kuullaanko vapaaehtoistyön edustajia tarpeeksi virallisella puolella?  









2.18  Pystyisikö virallinen taho korvamaan tukihenkilötoiminnan?  


































Määritä seuraavat kohdat rastittamalla Sinulle sopiva kohta tai vastaa kohtaan kirjoit-
tamalla   
 
 
Sukupuoli nainen   mies 
 
Perhesuhteet perheellinen               yksinasuva  
 
Ikäryhmä alle 40v       40-50v        50-60v        60-70v      70-80v     
yli 80v 
  
Asuma-alue Kaupunki        Taajama         Haja-asutusalue      
 





2. Vastaa seuraaviin kysymyksiin kuvailemalla ja kertomalla asioista vapaamuotoisesti. 




2.1   Koetko, että ryhmän jäsenet ovat  
  
a) terveitä __________b) heillä on terveyshaitta________ c) sairaita _______             
d) vammaisia________ e) jotain muuta, mitä? 
______________________________________________________________________ 
 
2.2 Miksi liityit ryhmään? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                     
  










2.5 Mitä saat ryhmästä itsellesi?  
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                     
 
2.6  Onko yhdistyksellä erillistä läheisryhmää? Jos on, oletko käynyt siellä?   




          














2.9 Kuinka paljon koet sitoutuvasi ryhmän toimintaan ? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                                                                                                                        
 
2.10  Oletko stressaantunut ryhmään kuulumisen takia? Viekö se Sinulta aikaa,  










2.12 Oletteko muuttaneet perheessänne elämäntapoja ryhmään tulon jälkeen? Miten 




























2.16 Kuullaanko vapaaehtoistyön edustajia tarpeeksi virallisella puolella?  






2.17 Kenelle mielestäsi kuuluu vastuu tukemisesta?  
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                
 
2.18 Pystyisikö virallinen taho korvamaan vertaistukitoiminnan?  











































Määritä seuraavat kohdat rastittamalla Sinulle sopiva kohta tai vastaa kohtaan kirjoit-
tamalla   
 
 
Sukupuoli nainen   mies 
 
Perhesuhteet perheellinen               yksinasuva  
 
Ikäryhmä alle 40v       40-50v        50-60v        60-70v      70-80v     
yli 80v 
  
Asuma-alue Kaupunki        Taajama         Haja-asutusalue      
 





2. Vastaa seuraaviin kysymyksiin kuvailemalla ja kertomalla asioista vapaamuotoisesti. 
Jos tarvitset jonkun kysymyksen kohdalla lisää tilaa, voit käyttää paperin kääntöpuolta. 
 
 
2.1  Yhdistyksenne muodot  
 




d) Miten nimitätte ryhmiänne?  (onko se vertaisryhmä, jäsenryhmä, kerho 






2.2 Koetko, että ryhmän jäsenet ovat  
  
a) terveitä ________ b) heillä on terveyshaitta ________ c)  sairaita _______             
d) vammaisia ________ e) jotain muuta, mitä? 
_______________________________________________________________________ 















































2.6  Kuinka paljon koet sitoutuvasi tehtävän? (saatko ryhmästä apua,  





2.7 Kuinka määrittelet keskinäistä luottamusta ryhmässä?    
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                          
 
2.8  Oletko muuttanut elämäntapojasi ryhmään tulon jälkeen?  





       





2.10  Kuinka pian sairastumisesi jälkeen aloit toimia ryhmässä?  






2.11 Kuinka paljon ryhmän asiat vievät ajastasi? 
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                                                                                                                                          
 
 
2.12 Miten perheesi suhtautuu ryhmään?  
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________
_______________________________________________________________________                                                                                                                                                       
 
2.13 Kuinka pystyt sovittamaan yhteen perheen, työn ja vapaaehtoistoiminnan?  














_______________________________________________________________________          
 
2.16  Teettekö yhteistyötä julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon kanssa?  


















2.19  Kuullaanko vapaaehtoistyön edustajia tarpeeksi virallisella puolella?  










_______________________________________________________________________   
                
2.21  Pystyisikö virallinen taho korvamaan vertaistoimintaa? Jos pystyy, niin miten?  





































































mies 21 4 4 29 
nainen 21 43 36 100 








perheellinen 23 18 34 75 
yksinäinen 19 29 6 54 








kaupunki 36 43 33 112 
taajama 3 3 5 11 
haja-asutusalue 3 1 2 6 








alle 40 -vuotiaat 0 0 1 1 
40 – 50 -vuotiaat 5 1 12 18 
50 – 60 -vuotiaat 15 14 9 38 
60 – 70 -vuotiaat 20 19 11 50 
70 – 80 -vuotiaat 2 10 7 19 
yli 80 -vuotiaat 0 3 0 3 








korkeakoulu/yliopisto 17 14 11 42 
keskiaste 9 12 16 37 
ammattikoulu/peruskoulu 16 21 13 50 










9 16 10 35 
ammattityö, toimihenkilö 7 13 18 38 
eläkeläinen 26 18 12 56 
yhteensä 42 47 40 129 











































A   = ALS m  = mies 
Eo = ensitieto n   = nainen 
H   = haastattelu O   = osteoproosi 
Ho = havainto P   = Parkinson 
Hp = parihaastattelu R   = rintasyöpä 
Hr  = ryhmähaastattelu r    = ryhmä 
K    = keliakia Rv = ryhmänvastaava 
k    = kysymys S   = sydän 
ke  = kertomus Se = sopeutumisvalmennus 





Tutkimuksen kysely- ja haastatteluaineisto on viety Kuopion yliopiston sosiaalipolitiikan arkistoon 
sosiaalipolitiikan ja sosiaalipsykologian osastoon. 
 
Liite 5. Tutkimusretkeni 
 
Irja Mikkonen    
Tämä kertomus kuvaa tutkimuksen ideointi- ja toteutumisvaiheiden pääpiirteitä. Se 
liittyy osittain tutkimuksen alussa Lukijalle -lukuun sekä myös 3 -lukuun. Tutkimuksen 
teko ajoittui varsinaisesti vuosiin 2005 - 2009. Olin kuitenkin tehnyt tutkimussuunni-
telman ja eri tavoin toiminut vertaistuen piirissä sitä ennen jo pitkään kirjoittaen artik-
keleita, opettaen ja tutkiskellen aihetta. 
  
Lisensiaatintutkimuksessani (2001) ilmeni, että vertaistuella on sairastuneille suuri 
merkitys. Kävin puhumassa vertaistuesta, aina kun siihen tarjoutui tilaisuus vuosien 
2002 – 2003 aikana.  Eräs esitelmäkutsu tuli sisareltani Helenalta. Hän pyysi minua 
puhumaan Jämsänkosken naisvoimistelijoiden, Aikuinen nainen -tapahtumaan. Puhuin 
siellä ALSia sairastavan vertaistuesta, koska lisensiaatintutkimukseni käsitteli ALSia 
sairastavien palveluja1. Kun kysymysten aika tuli, huomasin kuulijoiden olettaneen, 
että ALS -tauti tarkoittaa - Alzheimerintautia - ja tulin samalla antaneeksi kuulijoilleni 
vertaistukitiedon lisäksi myös tietoa ALS -taudista. 
 
Kysellessäni mahdollisuutta Parkinsonia sairastavien vertaistukitoimintojen tutkimi-
seen sain kutsun tulla puhumaan EU:n vammaispäiville ”Syrjässä vai osallisena ” Lap-
peenrantaan 21.10.2003. Helsingistä Lappeenrantaan matkustin samassa vaunussa 
Kalle Könkkölän kanssa ja keskustelimme päivän aiheesta. Määränpää meillä molem-
milla oli sama. Kerroin tilaisuudessa omassa puheessani vertaistuen mahdollisuuksista 
esim. palveluhakemusten täyttämisessä. Könkkölä otti kantaa esitykseeni todeten 
omassa puheenvuorossaan, etteivät vertaistukiryhmät tarjoakaan apua hakemusten 
täytössä.   
 
Oma käsitykseni oli tuolloin, että ALSia sairastavien vertaistukiryhmistä ja erityisesti 
tukihenkilöiltä sai apua palvelujen hakemiseen. Oletin avun kuitenkin olevan satun-
naista, mahdollisesti myös sairaus-, vamma- ja ryhmäkohtaista.  Sain sähköpostiini 
tilaisuuden jälkeen kyselyjä ja toivomuksia saada puheeni sähköisesti.  Vastasin vies-
teihin ja kirjoitin lisäksi kaksi lehtiartikkelia vertaistukipuheestani, jotka julkaistiin 
Areena -lehdessä: Sairastuneen vertaistuki ja ammattiauttajat (2003) ja Sairastunen 
vertaistuki ja palvelujen saanti (2004).  
                                                 
1 ALSia sairastavien tilanteesta kiinnostuin ollessani opettajan Espoon Terveys ja sosi-
aalialan oppilaitoksessa, jonne ALSia sairastava OAJn tiedottaja Manu Neuvonen tuli 
kertomaan sairaudesta ALSiin äitinsä menettäneen Jukka Suurmäen kanssa (1993). 
Kävin tuolloin monissa ALSia sairastavia koskevissa tapahtumissa ja ensimmäisillä 
ALS -päivillä olin avustajana. Ajoimme Helsingistä Peurunkaan ja bussin lattia oli 
täynnä ihmisiä pyörätuoleissa. Toimin sairastuneen avustajana päivillä.                
  
 
Lappeenrannan tilaisuuden taukokeskusteluissa sain tietoa myös kokemuskoulutukses-
ta ja seuraavana päivänä sain sähköpostissa yhden mallin sen käytännön toteuttami-
sesta. Sain vielä lisää tietoa kokemuskouluttamisesta jo seuraavana keväänä Parkinson 
-liiton kaksipäiväisillä 20-vuotisjuhlilla. Ensimmäinen päivä oli Hanasaaressa, missä 
minulle järjestyi tilaisuus keskustella Parkinsonia sairastavan kokemuskouluttajan 
kanssa. Ennen juhlaillallista oli ohjelmassa Parkinson ryhmän kokonaisuudessaan tuot-
tama näytelmä, jossa kuvailtiin Parkinsonia sairastavan ja perheen elämää, väärinkäsi-
tyksistä, huumorilla höystetyistä jokapäiväisen elämän tapahtumista.  
 
Tutkimusaineistoni alkoi hahmottua vuoden 2004 loppupuolella ja sai muotonsa vuo-
den 2005 alussa. Esittelin tutkimusideaani Sosiaalipolitiikan päivillä 29 – 30.10.2004 
Helsingissä Ossi Rahkosen ja Ullamaija Seppälän työryhmässä. Usean työryhmään osal-
listuneen näkemys oli, että kerään tietoa liian monesta vertaisryhmästä ja että tulisin 
saamaan saman tuloksen tutkimalla vain yhtä ryhmää tai ainakin paljon pienemmällä 
ryhmien määrällä. En kuitenkaan halunnut supistaa aineistonkeruutavoitettani, eivätkä 
väitöskirjani ohjaajat myöskään minua niin kehottaneet tekemään. 
 
Tutkimusaineiston hankinta, etenkin kyselyjen toteuttaminen on ollut prosessi, jonka 
aikanakin on muodostunut myös lisäinformaation tarvetta. Sen tyydyttämiseksi kes-
kustelin usein vertaistoiminnassa mukana olevien ihmisten kanssa ja haastattelin heitä 
sitä mukaa kuin tarve edellytti. Päädyin kysely- ja haastattelumenetelmiin pelkän ha-
vainnoinnin sijaan, koska minulla oli jo aikaisempaa tietoa asiasta ja olisi oletettavaa, 
että olisin pitänyt joitakin tärkeitä asioita itsestäänselvyytenä ja näin ne olisivat jää-
neet puuttumaan tutkimuksesta. 
 
Myöhemmin minulle tarjoutui mahdollisuus osallistua sydänkouluun ja päästä mukaan 
sopeutumisvalmennukseen oman diagnoosini takia. Koin samaa, mitä kaikkien tutki-
mieni ryhmien kohdalla ilmeni; me sairastuneet kuulumme ja olemme samassa ve-
neessä; kuulumme yhteen. Keskustelu vertaisryhmässä oli aina helppoa ja toisten 
kanssa uskalsi puhua omistakin oireistaan. Jos ei liikuntatuokion aikana jaksanut tehdä 
jotakin, sen saattoi ilmoittaa avoimesti muille alemmuutta tuntematta. Vaitiolo ja 
luottamus olivat itsestäänselvyyksiä, kuten tutkimuksessani luvussa neljä totean kah-
den eri sydänryhmän vertaistukitoimintaa tarkastellessani. 
 
Toisin kuin ALSia sairastavien sopeutumisvalmennuksessa, missä lähes kaikki jatkoivat 
osallistumistaan vertaistukiryhmiin, sydänsairaiden sopeutumisvalmennuksesta vain 
kaksi aikoi mennä vertaistukiryhmään, vaikka kysymyksessä olivat saman paikkakun-
nan ihmiset. ALSia sairastavien sopeutumisvalmennukseen olin päässyt tutustumaan 
yhdeksi päiväksi Maskuun jo tehdessäni lisensiaatintutkimustani.  Vierailin siellä myö-
hemmin myös tämän tutkimukseni aikana tapaamassa kuntoutuksessa olevaa ALSia 
sairastavaa naista, jolloin tutustuin myös toiseen ALSia sairastavaan naiseen, joka osal-
listui sittemmin tutkimukseeni. Keskustelumme päätteeksi sovimme, että lähetän 
heille kyselylomakkeeni.  
  
Sitä mukaa kun sain tutkimuslupia järjestöiltä ja yhdistyksiltä, otin yhteyttä ryhmiin. 
Vierailin ryhmissä, monissa niistä useita kertoja. Tapahtumissa, retkillä ja matkoilla 
kävin pääsääntöisesti vuoden 2005 aikana. Kävin tervehtimässä joitakin sairastuneita 
sairaalassa ja olin mukana myös hautajaisissa. Jos oli joulunaika, pääsin mukaan pikku-
jouluihin. Osallistuin neljän eri ryhmän joulujuhlaan eri vuosina. Kevättalvisin osallis-
tuin mm. pääsiäisen ja vapun juhlintaan ryhmissä.  
 
Saatuani ryhmiin kuuluvilta henkilöiltä vastauksia kyselyyni, erottelin avovastauksista 
eroon tutkimuskysymysteni kannalta relevantin materiaalin ja muodostin niistä erilli-
sen excel -tiedoston, mistä ne oli helppo poimia tarkempaan analyysiin. Tutkimusra-
porttia kirjoittaessa yhdistelin raakatiedon sisältöluokiksi ja myöhemmin yhdistin niihin 
samaa aihealuetta kuvaavan haastatteluaineiston ja osan havaintoaineistostani.  
 
Tarkastelin prosessin aikana aina yhtä ryhmää kerrallaan ja kun olin löytänyt osteopo-
roosia sairastavat, tiedustelin pääsyä sairastavien sopeutumisvalmennukseen. Monien 
vaiheiden jälkeen osallistumiseni kuitenkin evättiin. En saanut lupaa osallistua, enkä 
lupaa vierailla ryhmässä. Myöhemmin minulle kuitenkin järjestyi mahdollisuus osallis-
tua yhteen osteoporoosia sairastavien ryhmän tilaisuuteen ja kertoa tutkimuksestani 
sekä jakaa kyselyni. Olin tutustunut aikaisemmin lupia hankkiessani sekä Osteopo-
roosiliiton että Uudenmaan yhdistyksen toimintaan ja runsaaseen tiedotukseen moni-
puolisista osteoporoositapahtumista, liikuntaryhmistä ja muusta vertaistukitoiminnas-
ta. 
 
Kesällä 2006 eräs Parkinsonia sairastavien ryhmä teki matkan Varsovaan, jolle sain 
osallistua. Matkan tarkoituksena oli paitsi Varsovaan ja sen historiaan tutustuminen 
myös ennen kaikkea Puolan Parkinsonia sairastavien tapaaminen. Matka onnistui kai-
kin puolin hyvin. Tutustuimme matkan aikana Puolan Parkinson järjestö- ja vertaistoi-
mintaan sekä yleensä Parkinsonia sairastavan tilanteeseen.  
 
Puolassa Parkinsonia sairastavien vertaistoiminnan on pannut alulle yksi henkilö, joka 
pitää yllä toimintaa hankkien rahoitusta mm. erilaisilla tempauksilla ja lahjoituksilla. 
Puolassa sairastuneille järjestetään maksuttomia lääkärinvastaanottoja ja lääketehtaat 
lahjoittavat heille lääkkeitä. Vertaisryhmät toimivat aktiivisesti. Uusi vertaistukiryhmä 
perustetaan aina kun löytyy yhdeksän sairastunutta joita taudin lisäksi yhdistää jokin 
muu tekijä, kuten ikä, perhesuhteet tai muut sairaudet (Puolan matkastani tarkemmin 
artikkelissa Mikkonen – Erähalme (2006)).     
 
Puolan matkan aikana havaitsin, että vertaistenkin joukossa ryhmän paine lisää yrittä-
mistä. Kun joku ryhmään kuuluneista ihmisistä oletti pärjäävänsä ilman pyörätuolia 
esimerkiksi lentokentällä, ei kukaan muukaan ottanut käyttöönsä puolalaisten isän-
tiemme varaamia pyörätuoleja. Ne olisivat kyllä helpottaneet monen sairastuneen 
liikkumista terminaalin pitkillä käytävillä.  Liikkuminen oli kuitenkin aina joukkovoimais-
ta vastuunkantamista toisista. Kun yksi lähti aamu- tai iltalenkille, hän ilmoitti siitä 
tarpeeksi selkeästi muille, jolloin jokainen liikunnan tarpeessa oleva ymmärsi lähteä 
mukaan. Toiminta oli sisarellista ja veljellistä toisistaan huolehtimista.  
 
Ennen Varsovan matkaa liityin kannattajajäseneksi Parkinson-liittoon ja vertaisryh-
mään koska matka oli tarkoitettu vain liiton jäsenille. Näin ollen minulla oli mahdolli-
suus osallistua myös terveydenhuollon järjestämään ensitietotapahtumaan Parkinso-
nia sairastaville Meilahden sairaalassa ja yhdistyksen järjestämään omaan ensitietota-
pahtumaan. Tapahtumista jälkimmäinen tarjosi erinomaisen mahdollisuuden keskuste-
lulle; kun taas edellinen merkitsi lähinnä auditoriossa istumista ja lääke- ja hoitotieteel-
lisen sekä järjestöjen tiedon vastaanottamista. 
  
Vuoden 2006 lopulla sain kirjeen Parkinsonia sairastavien naisten edustajalta. Hän 
tiedusteli halukkuuttani lähteä mukaan naisten kuntoutukseen avustajaksi. Kun muo-
dollisuudet oli hoidettu, sain kutsun kevättalvella alkavalle kurssille, joka kesti kahdek-
san päivää ja lisäksi vielä kesällä kolme päivää. Kurssin vetäjänä oli lääkäri -kirjailija 
Helinä Siikala. Siellä loikoilimme pehmustetulla lattialla, kävelimme, uimme, pelasim-
me, luimme runoja ja lopuksi kirjoitimme runoja, niin että ensimmäinen kirja valmistui 
syksyllä. Vertaisia kutsuttiin lajitovereiksi ja rakkaiksi siskoiksi.  
 
Mielestäni jotkut halusivat sinnitellä yli voimiensa, pyrkimällä tekemään samat asiat 
kuin toisetkin, vaikkei se olisi ollut aina edes mahdollista. Hyväkuntoiset olettivat, että 
he tarvittaessa saisivat apua; mutta suurin huoli heillä oli sisaren pärjäämisestä. Nais-
ryhmästä muodostui ”runoladyt” ja tapaamisemme jatkuivat ja jatkuvat edelleen pari 
kertaa vuodessa. Yhdistyksen miehet veistävät, laulavat ja valokuvaavat ja naiset kir-
joittavat ja tanssivat.   
yksi lause 
 
Sähköpostikirjeenvaihtoa kävin alusta asti mahdollisten ja luontevien kumppaneiden 
kanssa. Toisten kanssa puhuin puhelimessa ja kolmansien kanssa olin ja olen ollut 
perinteisessä kirjeenvaihdossa. Itä-Suomen ensimmäiseen keliakiaryhmään vierailuni 
ei onnistunut. Kävimme kuitenkin sähköpostitse läpi asioita ryhmänvetäjän kanssa. 
Ryhmänvetäjä suostui välittämään kaikki viestini ryhmälle ja vastaanottamaan kysely-
lomakkeeni sairastuneille, tukihenkilöille, ryhmänvetäjille ja läheisille sekä toimitta-
maan ne edelleen minulle. Kaikki luontui hyvin.  Kirjeenvaihtoa hoidettiin sähköpostil-
la, mutta vastaukset kyselyyni halusin kirjallisesti, vaikka sainkin ehdotuksia ottaa ne 
vastaan sähköisesti.  Sähköpostitse keskustelimme myös erityisryhmien, kuten ennal-
taehkäisevien sydänryhmien toiminnasta telakka-, poliisi- ja -liikennelaitosryhmissä.   
 
Vuoteen 2007 sijoittui tutkimukseni kiireisin vaihe. Silloin perustettiin myös yksi läheis-
ryhmä, jonka merkitystä selvitin Parkis -lehdessä (Mikkonen 2007). Ryhmään osallistu-
jat odottivat ainakin aluksi omaa puheenvuoroaan enemmän kuin kuuntelivat toisten 
samankaltaisia toiveita. Jos ryhmänvetäjä kysyi, mitä kuuluu, ei asioita nostettu yhtä 
helposti esiin, kuin jos kysyttiin, saatko pitää vapaapäiväsi? Kaksi läheistä, jotka olivat 
saaneet kyselyn ryhmässä, ottivat yhteyttä puhelimitse. Minä otin yhteyttä kolmeen 
kyselyyn vastanneeseen läheiseen puhelimitse, mikä onnistui, koska he olivat kysely-
vastaustensa palautuksen yhteydessä antaneet minulle yhteystietonsa.  
 
Edellä mainitun vuoden aikana kiersin vertaistukiryhmissä keräämässä tietoa jäsenten 
elämäntilanteesta ja siinä mahdollisesti tapahtuneista muutoksista. Rintasyöpää sai-
rastavien ryhmään en kuitenkaan päässyt ja yhteydet tähän ryhmään olivat monista 
yrityksistä huolimatta muutenkin niukat. Kuitenkin kolme tähän ryhmään kuuluvaa 
henkilöä jätti kyselyyni vastatessaan yhteystietonsa ja yhtä olin haastatellut jo aikai-
semmin keliakiaa ja osteoporoosia sairastavana.  Vuonna 2007 toteutettiin myös Tam-
pereen yliopiston Terveyssosiaalityöntekijöiden 60 -vuotisjuhlaseminaari Tampereella, 
jonka järjestivät Terveyssosiaalityöntekijät, Talentia ry. ja Tampereen yliopisto. Entise-
nä sairaalan sosiaalityöntekijänä sain mahdollisuuden puhua juhlassa tutkimuksestani 
(työryhmässä ”kokemusasiantuntijat”). Otsikoin esitykseni: Sairastuneen vertaistuki 
palvelujen ja tukien kokonaisuudessa.  
 
Tutkimusprosessini aikana olen toiminut Kansalaisareenan hallituksessa varsinaisena 
jäsenenä (toinen kaksivuotiskausi meneillään) ja olen seurannut senkin puitteissa ver-
taistukikoulutusta kuin löytöretkeläinen. Monilta kentiltä tulevat ihmiset tuovat näke-
myksensä ja osaamisensa yhteiseen käyttöön. Joulukuun viidentenä, vapaaehtoistoi-
minnan päivänä olin Jyväskylässä Vertaistuki Versovassa puhumassa vertaistuen käsit-
teistä. Siellä oli koolla osallistujia monesta kymmenestä eri paikasta. Tapasin myös 
henkilöitä, joiden näkemykset vertaistukitoiminnasta poikkeavat omistani; esimerkiksi 
kun kerroin, etteivät kaikki sairastuneet halua mukaan vertaistukiryhmään, koska pel-
käävät nähdä millaisia ovat vuoden kuluttua. Ainakin kaksi ihmistä oli tästä asiasta eri 
mieltä. Heidän mukaansa ihmiset tulevat vertaistensa pariin juuri sen vuoksi, että saa-
vat perusteita arvioida millaiseksi heidän elämänsä todennäköisesti muotoutuu vuo-
den kuluttua vapaana ja ilman huumeita. Parantumatonta sairautta, kuten ALSia tai 
Parkinonia sairastavien tilanne on toisenlainen.  
 
Sain sairastuneilta ja läheisiltä joitakin sairauskertomuksia kyselyn mukana. Pyysin 
heiltä vielä erikseen pienimuotoiset kertomukset ryhmän merkityksestä heille. Eräs 
tällainen läheisen kertomus kattaa kokonaan puolison sairastamisajan. Kertomuksesta 
käy ilmi, että läheinen sairauden loppuvaiheessa ei jaksa enää kuulla toisia.  Kuulun 
”Suomen omaishoitajat ja läheiset liiton organisoimaan pääomaverkostoon. Sen yksi 
painopiste on ”Omaisena edelleen”- projekti, joka käsittelee perheen tilannetta ja tuen 
tarvetta, kun omainen, omaishoitajanakaan ei enää jaksa ilman apua. (Kotiranta 
2009a) 
 
Arvioin nyt tutkimuksen raportointivaiheessa, että sairastuneiden läheisten kokemuk-
sille olisi pitänyt antaa enemmän painoarvoa tutkimuksessani. Omaishoitajina toimivi-
en läheisten kokemuksen kautta selviää ehkä parhaiten perheen kokonaistilanne silloin 
kun yksi perheenjäsenistä sairastaa. Jätän tämän asian edelleen kehittelyn kuitenkin 
toisen tutkimuksen tehtäväksi. 
 
Arvioin nyt tutkimuksen raportointivaiheessa, että sairastuneiden läheisten kokemuk-
sille olisi pitänyt antaa enemmän painoarvoa tutkimuksessani, etenkin niissä tilanteis-
sa, joissa läheinen toimii sairastuneen omaishoitajana. Läheisten kokemusten kautta 
selviää ehkä parhaiten perheen kokonaistilanne silloin kun yksi perheenjäsenistä sai-
rastaa. Jätän tämän edelleen kehittelyn kuitenkin toisen tutkimuksen tehtäväksi.  
 
Vuosi 2008 on ollut korostuneesti kirjoittamisen aikaa. Keskityin tulosteni raportoimi-
seen, mutta kirjoitin kuitenkin myös yhden artikkelin Areena -verkkolehteen. Annettu 
otsikko oli hieman ristiriitainen; ”Vertaistuesta kohtaamisiin”. Mielestäni vertaistuki jo 
on toisen kohtaamista, keskinäistä tukea, jota pystyy antamaan vain saman kokeva. 
Kysymys on saman kokevien kohtaamisesta, kuten empatiassa, käymistä toisen roolis-
sa, mutta vertaistuessa oman kokemuksen asiantuntemuksella. 
 
Vertaistuen mahdollisuuteen olen voinut perehtyä myös Sosiaalipedagogiikan säätiön 
Pelaajien vertaistukiverkosto -projektissa, johon pääsin mukaan. Projektin tarkoitukse-
na on tarjota sekä pelaajille että heidän läheisilleen mahdollisuuden tarttua peliriippu-
vuuteen. Peliriippuvuus luokitellaan projektissa sairaudeksi. Toiminta on nimeltään  
”Pelirajat on”. Vertaistuen tarve kasvaa ja ryhmistä on noussut tarvetta uusien ryhmi-
en perustamiselle. Uusia keskustelevia vertaistukiryhmiä perustetaankin sellaisiin poti-
lasryhmiin missä on ollut vaan toiminnallisia ryhmiä.    
 
Monet tämän kertomuksen tekijät ja tapahtumat, ovat vaikuttaneet tutkimukseni 
kulkuun. Nämä vaiheet ovat toteutuneet tutkimukseni aikana, vierellä, sen toteuttami-
sen välivaiheissa ja vaikuttaneet tutkimuksen kulkuun, ajatteluuni ja ymmärrykseeni. 
Moni asia on auennut näitä muistiinpanoja kirjoittaessani.  tätä kuvausta laatiessani.  
Ilman vaiheiden kirjallista läpikäyntiä olisi Kalle Könkkölän näkemys kaikkea vertaistu-
kea koskevana itsestään selvyytenä jäänyt voimaan.  Toivottavasti tämä tarina, subjek-
tiivisten kokemusteni läpikäynti tukee myös lukijaa ja selkiinnyttää mahdollisia tekstini 
solmukohtia.    

Kuopio University Publications E. Social Sciences 
 
 
E 152. Martikainen, Janne. Application of decision-analytic modelling in health economic 
evaluations.  
2008. 119 s. Acad. Diss.  
 
E 153. Kaarakainen, Minna. Hajauttaminen valtion ja kuntien välisissä suhteissa 1945-2015: 
valtiollisesta järjestelmästä kohti kuntaverkostojen perusterveydenhuoltoa.  
2008. 196 s. Acad. Diss.  
 
E 154. Jäntti, Satu. Kansalainen terveyspalveluja valitsemassa: kolmivaiheinen valintamalli julkisissa 
ja yksityisissä lääkäripalveluissa.  
2008. 199 s. Acad. Diss.  
 
E 155. Ylinen, Satu. Gerontologinen sosiaalityö: tiedonmuodostus ja asiantuntijuus.  
2008. 115 s. Acad. Diss.  
 
E 156. Tuomi, Sirpa. Sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen lasten hoitotyössä.  
2008. 152 s. Acad. Diss.  
 
E 157. Naukkarinen, Eeva-Liisa. Potilaan itsemääräämisen ja sen edellytysten toteutuminen 
terveydenhuollossa: kyselytutkimus potilaille ja henkilöstölle.  
2008. 148 s. Acad. Diss.  
 
E 158. Kivinen, Tuula. Tiedon ja osaamisen johtaminen terveydenhuollon organisaatioissa: 
Knowledge management in health care ogranizations.  
2008. 234 s. Acad. Diss.  
 
E 159. Rauhala, Auvo. The validity and feasibility of measurement tools for human resources 
management in nursing: case of the RAFAELA system.  
2008. 126 s. Acad. Diss.  
 
E 160. Honkanen, Hilkka. Perheen riskiolot neuvolatyön kontekstissa: näkökulmana 
mielenterveyden edistäminen.  
2008. 285 s. Acad. Diss.  
 
E 161. Heikkinen, Jarmo. Sosiaalityön ammattikuva sosiaalihuollossa: tutkimus 
sosiaalityöntekijöiden näkemyksistä ja kokemuksista sosiaalitoimiston ammatillisesta sosiaalityöstä. 
2008. 156 s. Acad. Diss.  
 
E 162. Tervo-Heikkinen, Tarja. Hoitotyön vaikuttavuus erikoissairaanhoidossa.  
2008. 176 s. Acad. Diss.  
 
E 163. Paakkonen, Heikki. The contemporary and future clinical skills of emergency department 
nurses: experts’ perceptions using delphi- technique.  
2008. 210 s. Acad. Diss.  
 
E 164. Toivanen, Kaija. Käsite- ja argumentaatioanalyysi Katie Erikssonin kärsimystä koskevasta 
ajattelusta.  
2008. 269 s. Acad. Diss.  
 
E 165. Suominen, Tarja et al. Tartuntatautia sairastavan henkilön terveyden edistäminen: mitä 
edellytyksiä hoitajien tiedot ja asenteet HIV/AIDSsta antavat?.  
2008. 49 s.  
 
E 166. Kärnä, Sirpa. Hyvinvoinnin pysyvyyttä ja muutosta kolmannessa iässä: ikääntyvien 
henkilöiden elämänkulun seuranta vuosina 1991 ja 2004 Varkauden kaupungissa.  
2008. 262 s. Acad. Diss.  
